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Uvod: Osebe z Downovim sindromom se starajo hitreje kot druga populacija, hkrati pa so 
bolj dovzetne za razvoj Alzheimerjeve demence. Ker imajo omejene kognitivne 
sposobnosti in zaradi pomanjkanja znanja zdravstvenih delavcev, lahko ostane tako stanje 
neopaženo in nediagnosticirano. Namen: Namen diplomskega dela je preučiti, s kakšnimi 
težavami se soočajo osebe z Downovim sindromom, ko se starajo, kdaj se pojavi 
Alzheimerjeva demenca pri osebi z Downovim sindromom, kako se odkriva Alzheimerjeva 
demenca pri osebi z Downovim sindromom in kakšna je zdravstvena nega pri osebi z 
Downovim sindromom, ki je zbolela za Alzheimerjevo demenco. Metode: V diplomskem 
delu je bila uporabljena deskriptivna raziskovalna metoda dela s sistematičnim pregledom 
dosegljive znanstvene in strokovne literature. Iskanje literature je bilo omejeno na časovni 
okvir med letoma 2005 in 2017 v mednarodnih podatkovnih bazah »CINAHL with full 
text«, MEDLINE, Cochrane, Scopus, PubMed, DiKUL in COBIS.SI. Nekaj virov je bilo 
najdenih s pomočjo brskalnika Google. Iskanje literature v podatkovnih bazah je potekalo 
z uporabo ključnih besed: Down syndrome, Alzheimer's, Alzheimer disease, nursing, 
aging. V analizo je bilo vključenih 55 člankov. Rezultati: Osebe z Downovim sindromom 
lahko občutijo prve znake Alzheimerjeve demence že pri 50. letih starosti. Prvi znaki so 
osebnostne spremembe in spremembe v obnašanju. Take spremembe lahko ostanejo 
neodkrite, če že prej zdravstveno stanje osebe z Downovim sindromom ni natančno 
ocenjeno. Ključna vloga medicinske sestre je ozaveščanje in poučevanje ljudi, ki skrbijo za 
osebe z Downovim sindromom in osebe same o zgodnjem pojavu Alzheimerjeve demence 
pri osebah z Downovim sindromom. Razprava in zaključek: S poučevanjem in z 
ozaveščanjem o tem problemu lahko veliko prej diagnosticiramo Alzheimerjevo demenco 
pri osebi z Downovim sindromom. Ob tem moramo bolnika in svojce oz. pomembne druge 
vključiti v proces zdravstvene nege, treba je načrtovati primerno nastanitev za obolelo 
osebo in z zgodnjim odkrivanjem ter diagnozo upočasniti neizogiben kognitivni upad ter 
poslabšanje zdravstvenega stanja osebe z Downovim sindromom in Alzheimerjevo 
demenco. 
 





Introduction: Patients with Down syndrome are submitted to faster aging than other 
population, at the same time they are more susceptible to develope Alzheimer's disease. 
They have limited cognitive skills and due to lack of knowledge of health care 
professionals about it, disease can remain unnoticed and consequently undiagnosed. Aim: 
The aim of this thesis is to determine the type of problems older persons with Down 
syndrome are facing, the first signs of Alzheimer's disease in people with Down syndrome, 
how to detect Alzheimer's disease in person with Down syndrome and what is the role of 
nurse with person with Down syndrome and Alzheimer's disease. Methods: Descriptive 
research method with a systematic review of the available scientific and professional 
literature has been used in this diploma thesis. The literature has been limited in time frame 
from the year of 2005 to 2017, searched in international databases » CINAHL with full 
text, MEDLINE, Cochrane, Scopus, PubMed, DiKUL and COBISS.SI. Some sources were 
found with Google. The key words for searching in databases were: Down syndrome, 
Alzheimer's, Alzheimer's disease, nursing, aging. The total number of used literature is 55 
articles. Results: People with Down syndrome can experience the first signs of 
Alzheimer's disease at the age of 50. Early signs include personality changes and changes 
in behaviour. Such changes may remain undetected if previously person with Down 
syndrome is not assessed for the exact state of health. The key role of nurse is to raise 
awareness and education of the people who care for persons with Down syndrome and to 
teach persons with Down Syndrome themselves about the nature of Down syndrome and 
Alzheimer's disease together. Discussion and conclusion: Disease can be diagnosed a lot 
earlier, if there is awarenes of symptoms, enough materials about this subject available. 
The patient has to be included in the process. Inevitable decline in the health status of a 
person with Down syndrome and Alzheimer's disease can be slow down through early 
detection and diagnosis which brings planing about appropriate accommodations for 
person with Down syndrome and Alzheimer's disease. 
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SEZNAM UPORABLJENIH KRATIC IN OKRAJŠAV 
AD Alzheimerjeva demenca 
ADI Mednarodna organizacija za Alzheimerjevo bolezen – Alzheimer's 
disease international  
APP Amiloidna prekuzorska beljakovina – amiloid precursor proteine 
CDC 
Center za kontrolo bolezni – Center for disease control and 
prevention 
CTPLD Skupine v skupnosti za pomoč osebam z motnjami v duševnem 
razvoju – Community Team for People with Learning Disabilities  
DS Downov sindrom 
KPSS Kratek preizkus spoznavnih sposobnosti 
MS Medicinska sestra 
NHS Nacionalne zdravstvene storitve – National health services 
NICE  Nacionalni inštitut za zdravje in klinično odličnost – Nacional 
Institute for Health and Clinical Exellence 
NIH Nacionalni inštitut za zdravje – National institute of health 
NINCDS/ADRDA Nacionalni inštitut za nevrologistične in komunikacijske bolezni in 
kapi/Združenje za Alzheimerjevo bolezen in sorodne motnje – 
National institute of neurological and communicative disorders and 








Število oseb z Downovim sindromom, ki so starejše od 50 let, se je v zadnjih dveh do treh 
desetletjih hitro povečevalo (Torr et al., 2010). Starejše osebe z Downovim sindromom se 
pogosto soočajo s kroničnimi zdravstvenimi problemi, kot so debelost, suha koža, težave z 
očmi, bolezni zob, vnetje zgornjih dihal, pljučnica, obstruktivna spalna apnea, prirojene 
srčne napake, gastrointestinalni problemi, diabetes, hipotiroizem itd. Pogost pa je tudi 
zgodnji pojav Alzheimerjeve demence (Herron-Foster, Bustos, 2014). 
Beaumont in Carey (2011) v svojem članku navajata, da je Alzheimerjeva bolezen 
nevrodegenerativno stanje in predstavlja 70 % vseh oblik demence, pri kateri se proizvaja 
protein, ki počasi uničuje možganske celice. To pa vodi v to, da oseba, ki zboli za 
Alzheimerjevo demenco, počasi postane popolnoma odvisna od drugih pri opravljanju 
življenjskih aktivnosti. 
V raziskavi, ki so jo opravili na Nizozemskem, se prevalenca Alzheimerjeve demence pri 
osebah z Downovim sindromom poveča v kategoriji od 45 do 49 let za 8,9 %, v starosti od 
55 do 59 let pa za kar 32,1 %, zato je Alzheimerjeva demenca najpomembnejši razlog za 
smrtnost starejših oseb z Downovim sindromom (Coppus et al., 2006). 
Za to temo diplomskega dela sem se odločila po prvem pregledu literature na temo 
starejših oseb z Downovim sindromom v bolnišnični obravnavi, kjer sem zaznala veliko 
literature na temo osebe z Downovim sindromom in Alzheimerjevo demenco. Po pogovoru 
z mentorico sem se odločila, da ta problem podrobneje raziščem. Odločila sem se za 





Namen diplomskega dela je: 
 preučiti, s kakšnimi težavami se soočajo osebe z Downovim sindromom, ko se 
starajo; 
 kdaj se pojavi Alzheimerjeva demenca pri osebi z Downovim sindromom; 
 kako se odkriva Alzheimerjeva demenca pri osebi z Downovim sindromom; 
 kakšna je zdravstvena nega pri osebi z Downovim sindromom, ki je zbolela za 
Alzheimerjevo demenco. 
Cilji diplomskega dela so: 
 ugotoviti, kateri so prvi znaki Alzheimerjeve demence pri osebi z Downovim 
sindromom; 
 zakaj presejati osebe z Downovim sindromom za pojav Alzheimerjeve demence; 
 prikazati vlogo medicinske sestre pri osebi z Downovim sindromom, ki je zbolela 




3 METODE DELA 
V diplomskem delu bo uporabljena deskriptivna raziskovalna metoda s sistematičnim 
pregledom dosegljive znanstvene in strokovne literature. Literatura za potrebe diplomskega 
dela je bila iskana v maju 2015 in v marcu 2017 v mednarodnih podatkovnih bazah 
»CINAHL with full text«, MEDLINE, Cochrane, Scopus, PubMed s pomočjo brskalnika 
»Digitalna knjižnica Univerze v Ljubljani« (DiKUL) in v bibliografski kataložni bazi 
podatkov COBIS.SI. Nekaj virov je bilo najdenih s pomočjo drugih člankov in s pomočjo 
brskalnika Google. Iskanje literature v podatkovnih bazah je potekalo z uporabo ključnih 
besed: down syndrome, Alzheimer's, Alzheimer disease, nursing, aging. Relevantna 
literatura je bila iskana s pomočjo Bollovega operatorja AND oz. IN. Iskanje literature je 
bilo omejeno na časovno obdobje med 1. 1. 2005 in 1. 3. 2017. Znotraj posameznih 
iskalnikov so bili uporabljeni izbirni kriteriji (išči tudi znotraj polnega besedila člankov), 
dodatni kriteriji so bili angleški jezik, dostop do celotnega besedila in recenzija članka. 
Kriteriji za relevantnost člankov na temo so bili: povezava med Downovim sindromom in 
Alzheimerjevo demenco, izzivi negovalnega osebja in vloga medicinske sestre v 
zdravstveni negi pri osebah z Downovim sindromom, obolelimi za Alzheimerjevo 




4 REZULTATI – DOWNOV SINDROM 
Downov sindrom (DS) je dobil ime po Johnu Langdonu Haydonu Downu, ki je prvi 
opozoril na podobne značilnosti več oseb, ki se razlikujejo od normalnih novorojencev. 
Opisal je te značilnosti oseb, ki jih danes po njem imenujemo osebe z Downovim 
sindromom. Poimenoval jih je mongoloidi ali idioti. Zaznal je, da zaostajajo v mentalnem 
razvoju in da so si zelo podobni med seboj (Down, 1866). Danes pa vemo, da gre za 
spremenjen genski zapis, ki nastane že med delitvijo celic, kjer se namesto dveh 
kromosomov razvijejo trije. Ta napaka na kromosomu okvari tako razvoj telesa kot 
možganov. Stopnja okvare se razlikuje od osebe do osebe in lahko zajema razpon od mile 
do zelo hude (Medline plus, 2013). Gre za enega najpogostejših vzrokov za motnje v 
duševnem razvoju, pojavnost sindroma je pri vseh rasah enaka (Hayes, 2007). 
Oseba z Downovim sindromom ima v svojem genskem zapisu 47 kromosomov, torej 
enega več, kot je običajno. Do dodatnega kromosoma pride najpogosteje na 21. paru gena, 
zato tako obliko imenujemo tudi trisomija 21. Osebo z Downovim sindromom se lahko že 
ob rojstvu prepozna po videzu. Zanje je značilno, da imajo veliko zdravstvenih težav 
(Medline plus, 2013). 
V preteklosti so bile prirojene srčne napake glavni vzrok za umrljivost dojenčkov z 
Downovim sindromom, zato so z napredovanjem medicine (operacije na srcu dojenčkov) 
zmanjšali umrljivost in s tem zelo podaljšali pričakovano življenjsko dobo oseb z 
Downovim sindromom (Zigman, 2013). Zaradi izboljšanja dostopa do cepljenja otrok v 
razvitih državah, boljših nastanitvah oseb z Downovim sindromom 
(dezinstitucionalizacija) in boljše uporabnosti antibiotikov so odpravili otroške bolezni, kot 
so infekcijske bolezni, ki so bile glavni vzrok za obolevnost in umrljivost otrok v razvitih 
državah (Zigman, 2013; Torr et al., 2010). 
Selitev iz pretežno ločenih institucionalnih nastanitev v manjše lokalne nastanitve je vodilo 
v boljšo kakovost življenja marsikatere osebe z motnjami v duševnem razvoju, a pri tem so 
premalo računali na porast potreb, ki se pojavijo kasneje. Kot druga populacija se tudi ta 
stara, pri tem pa zahteva spremembe v modelu zagotavljanja storitev, ko se potrebe po 
zdravstveni negi povečajo (Dixon, Mansell, 2007). 
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4.1 Značilnosti oseb z Downovim sindromom 
Osebe z DS prepoznamo po fizičnih lastnostih, ki so očitne že pri rojstvu otroka, pri 
katerem babica opravi pregled novorojenca po metodi od glave do pet (Herron-Foster, 
Bustos, 2014). Fizične značilnosti so: sploščen zadnji del glave, raven profil obraza, 
navzgor poševna lega oči, plosk most nosu, majhna usta z velikim in štrlečim jezikom, 
visoko obokano nebo, majhna in nizko nastavljena ušesa, večja vratna guba, široke kratke 
roke z majhnimi prsti, velik razmik med palcem in kazalcem na nogi, pogosta nizka 
porodna teža, opazen je zmanjšan tonus glavnih mišičnih skupin in povečana gibljivost 
sklepov (Hayes, 2007; Herron-Foster, Bustos, 2014; Medline plus, 2013). Običajno fizične 
lastnosti oseb z DS niso razlog za invalidnost otroka, poleg tega nimajo vsi otroci, oboleli z 
DS, vseh od naštetih fizičnih lastnosti, nekateri imajo lahko le nekaj od naštetih, nekateri 
pa vse (Hayes, 2007). 
Zigman (2013) v svojem članku navaja, da lahko imajo osebe z DS zdravstvene težave oz. 
obolevajo na naslednjih področjih: prirojene srčne napake, izguba sluha, očesne bolezni, 
pomanjkljivo delovanje žlez z notranjim izločanjem, oslabljen imunski sistem, ortopedske 
težave, nepravilnosti na koži in zobeh, debelost, epileptični napadi, levkemija, zgodnja 
umrljivost in Alzheimerjeva demenca (AD). Navaja tudi, da so mentalno prizadeti in 
prizadet je tudi njihov družbeni položaj, trpijo za počasnejšim pomnjenjem, lahko imajo 
kratek razpon pozornosti in težave pri jezikovnem izražanju. 
4.2 Odkrivanje Downovega sindroma 
V Sloveniji izvajamo presejalni četverni test za odkrivanje kromosomopatij pri plodu v 
drugem trimesečju nosečnosti od leta 2006. Četverni test je zamenjal trojni presejalni test, 
ki je bil na voljo že od leta 1995 (Bricelj et al., 2014). 
4.2.1 Presejalni test 
S presejalnim testom se lahko oceni tveganje za DS pri vsakem plodu, pri katerem se 
nosečnica sama (oz. s partnerjem) odloči, če želi test opravljati. Če pri plodu ugotovijo 
povečano tveganje, svetujejo še diagnostične teste. Prednost presejalnih testov je, da so za 
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nosečnico nenevarni, so cenejši in hitrejši od diagnostičnih. Z ultrazvočnim merjenjem 
nuhalne svetline lahko odkrijejo 75 % plodov, ki imajo DS. Da bi test pokazal zanesljive 
rezultate, je priporočeno, da ga nosečnice opravijo med 11. in dopolnjenim 13. tednom 
nosečnosti le pri zdravnikih, ki imajo licenco za opravljanje testa. S sestavljenim testom 
lahko odkrijejo do 90 % plodov z DS (Tul Mandić, 2009). 
4.2.2 Diagnostični test 
Pred rojstvom lahko diagnozo DS postavijo tako, da analizirajo število kromosomov v 
celicah ploda. Amniocenteza je poseg, ki ga lahko nosečnica opravi po 16. tednu 
nosečnosti, ko izurjeni zdravnik s pomočjo ultrazvoka s tanko iglo iz plodovnice posrka 
plodove celice. Z biopsijo horionskih resic pa lahko analizira celice posteljice, ki imajo 
praviloma enako število kromosomov kot plod. Test lahko nosečnica opravi med 11. in 14. 
tednom nosečnosti. Prednost biopsije horionskih resic je, da se test opravi 4 do 5 tednov 
prej, kot je možno opraviti amniocentezo, zato je lahko diagnoza postavljena prej, tako da 
ima nosečnica več časa, da se odloči o morebitni prekinitvi nosečnosti ali pa ima več časa, 
da se pripravi na rojstvo otroka z DS.  
Po trenutnih priporočilih so pri nas medicinske indikacije za amniocentezo/biopsijo 
horionskih resic: 
 starost nosečnice 37 ali več let ob pričakovanem dnevu poroda, 
 predhodna nosečnost z DS, 
 nekatere ultrazvočno ugotovljene nepravilnosti pri plodu, 
 določene genetske bolezni v družini (indikacijo postavi medicinski genetik). 
Nosečnica se kljub medicinski indikaciji sama odloči, ali bodo opravljeni diagnostični 
testi. V tem primeru so testi plačani s strani obveznega zdravstvenega zavarovanja. Če ne 
obstaja medicinska indikacija, so testi samoplačniški (Tul Mandić, 2009). 
4.3 Pojavnost Downovega sindroma 
Torr in sodelavci (2010) v svojem članku navajajo, da se na svetu rodi en otrok z DS na 
650–1000 novorojencev, vendar se od države do države ta številka zelo razlikuje glede na 
možnost predrojstvene diagnoze, razlike v starosti mater novorojencev in socialnih 
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pogledov na nosečnost. V Sloveniji se je v obdobju od 2002–2005 rodil en otrok z DS na 
1245 živorojenih novorojencev, v obdobju od 2012–2014 pa en na 1834 živorojenih 
novorojencev (SURS, 2015). Velika večina nosečnic, pri katerih se odkrije, da ima plod 
DS, se odloči za prekinitev nosečnosti. Nekatere se odločijo za nadaljevanje nosečnosti po 
posvetu z genetikom in ginekologom-perinatologom, lahko se posvetujejo tudi s 
psihologom. Če se nosečnica odloči za nadaljevanju nosečnosti, se nosečnost vodi enako 
kot pri drugih nosečnicah (Tul Mandić, 2009). 
Hayes (2007) piše, da se verjetnost pojavljanja DS pri novorojencih povečuje z večjo 
starostjo matere, vendar pa se več kot 85 % otrok z DS rodi materam, ki so mlajše od 35 
let. Tudi v državah, v katerih je možnost predrojstvene diagnoze, pojavnost oseb z DS ne 
upada zaradi zmanjšanja stigme imeti otroka z DS (Ruparelia et al., 2013). 
4.4 Zdravstvene težave starejših oseb z Downovim sindromom 
Osebe z motnjami v duševnem razvoju imajo večje zdravstvene potrebe kot splošna 
populacija. Ta skupina se srečuje z večjimi ovirami, da bi prejela primerno oskrbo, ki jo 
potrebuje (Dixon, Mansell, 2007). Torr in sodelavci (2010) v svojem članku predstavljajo, 
da je bila leta 1929 pričakovana življenjska doba oseb z DS le 9 let, v naslednjem 
desetletju 10–14 let, v štiridesetih 15–19 let, v petdesetih 20–31 let, v šestdesetih 32–35 let 
in v sedemdesetih 42–55 let. Danes lahko osebe z DS živijo preko 60 in 70 let. Razlogi za 
povečanje pričakovane življenjske dobe oseb z DS so v izboljšanju splošne, socialne in 
zdravstvene obravnave večine oseb z DS. 
Herron-Foster in Bustos (2014) v svojem članku navajata vrsto zdravstvenih težav, ki se 
pogosto pojavljajo pri starejših osebah z DS: 
 bolezni ščitnice, kot je hipotireoza, lahko povzročajo možganske nepravilnosti, kot 
so Alzheimerjeva demenca, druge vrste demence, depresijo in epileptične napade; 
zaradi bolezni ščitnice se pojavlja bolezenska debelost, ki vpliva na stanje kože, 
srca, jeter in ledvic; 
 očesna obolenja, kot so siva mrena, vnetje vek, kratkovidnost in tanjšanje roženice; 
 izguba sluha in pogosta vnetja ušes (zamašeni ušesni kanali zaradi povečanega 
izločanja seruma so razlog za srbenje, bolečino in izgubo sluha); 
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 manjši ušesni tumorji, ki lahko rastejo preko dure v možgane, povzročajo bolečino, 
vnetja in izgubo sluha; 
 spremembe v vedenju, kot so razdiralno, agresivno vedenje (lahko posledica 
osebnostnih in/ali kognitivnih sprememb, čeprav Torr in sodelavci (2010) navajajo, 
da so spremembe vedenja opazili pred funkcionalnim in kognitivnim upadom), 
paranoja in tesnoba, obsesivno-kompulzivna motnja; 
 pogost pojav atlantoaksialnega sindroma, ki se kaže kot nenormalno povečana 
gibljivost atlasa in aksiala, kar povzroča ohlapnost mišic celega telesa, najbolj v 
vratu in ramenih; povečan je mišični tonus, neprijeten občutek v vratu, nenormalna 
drža in težave pri hoji. 
Zigman (2013) v svojem članku navede še nekaj težav, s katerimi se soočajo starejše 
osebe z DS: 
 nepravilnosti mišično-skeletnega sistema, kot so osteoporoza (opažena pri pribl. 
50 % starejših oseb z DS), manjša mineralna gostota kosti (lahko posledica 
okoljskih in hormonskih dejavnikov), večja lomljivost kosti zaradi slabše 
gostote kosti in oslabitve moči kosti (posledica mišične hipotonije, slabše 
telesne kondicije, slabše absorbcije kalcija in vitamina D, hipogonadizma, 
zaostalosti v rasti in motenj v delovanju ščitnice); 
 povečano je tveganje za različne zaplete pri kirurških posegih, zlasti okužbe ran 
in slabše celjenje ran; 
 večja pojavnost okužb, predvsem okužbe zgornjih dihal, ki potekajo z večjo 
jakostjo in so bolj dolgotrajne, kar pa lahko pripišemo pomanjkljivemu 
delovanju imunskega sistema. 
McCarron in sodelavci (2005b) menijo, da bi moralo biti za osebe z DS zdravstveno 
ocenjevanje opravljeno vsake 12–18 mesecev in prav tako je pomembna redna ocena 
prehranjevanja ter obiski pri zobozdravniku (Masterson, 2009). Bell in sodelavci (2008) v 
svojem članku navajajo ocenjevalni test za spremembe, ki se pojavijo pri ljudeh z DS v 

































Diferencialna           diagnoza 
Negovalec opazi možen upad v sposobnosti 
ali poslabšanje v osebnosti oz. vedenju 
in/ali 
oseba z DS se pritožuje nad slabim 
spominom, zmedenostjo in/ali izgubo 
spretnosti. 
Napotitev na oceno, da odkrijejo možen 
razlog za te spremembe, 
 kar vodi v   
podrobno zgodovino, duševno stanje in 
kognitivno oceno in fizično preiskavo. 
Nedaven življenjski dogodek ali precejšen stres 
brez pomembnih nenavadnosti v duševnem 
stanju, funkcionalnem upadu ali fizičnih 
nenavadnostih.  
Povečevanje telesne teže, hladna 
nestrpnost, splošno upočasnjevanje 
duševnosti in spremembe na koži in laseh. 
Drugi fizični simptomi in/ali znaki, možni 
funkcionalni upad brez pomembnih 
upadov na področju spomina ali na 
kognitivnem področju. 
Dokazi o pomembnejših izgredih v 
razpoloženju s kognitivnim upadom ali 
brez njega, kar vpliva na motnje spanja in 
apetita. 
Funkcionalni upad pri nenadnem pojavu in 
nihanju v povezavi z zamegljeno zavestjo. 
Potrebno je obravnavati 
učinke stresa. 
Treba je obravnavati 
bolezni ščitnice. 
Treba je obravnavati 
obrabljenost senzorike. 
Treba je obravnavati 
depresijo. 
Treba je obravnavati 
delirij. 
Razvoj zdravljenja in strategij vodenja, nasveti osebam z DS in 
negovalcem, 
ponovno preučiti diagnozo. 
Dokazi o upadu spomina ali drugih 
kognitivnih sposobnosti, ki vplivajo na 
splošno funkcioniranje. 




5 ALZHEIMERJEVA DEMENCA 
Alzheimerjeva demenca predstavlja 70 % vseh oblik demenc in je kot večina drugih 
demenc napredujoča in nepovratna bolezen. Je počasi napredujoča degenerativna bolezen 
možganov, pri kateri se v možganih kopičijo proteini, ki tvorijo strukturo, imenovano 
plošče in pentlje, te pa prekinejo povezave med živčnimi celicami, kar čez čas povzroči 
odmrtje živčnih celic. Posledica bolezni je tudi pomanjkanje kemičnih sporočevalcev (t. i. 
nevrotransmiterjev), ki so odgovorni za prenos signalov po možganih, zato se ti prenosi ne 
prenašajo več tako učinkovito (Alzheimer's society, 2014; National institute of health – 
NIH, 2017; Schpolarich, 2016). 
5.1 Značilnosti Alzheimerjeve demence 
Najpogostejši dejavnik pri nastanku AD je starost. Večinoma prizadene osebe, starejše od 
65 let. Zaradi staranja prebivalstva se pojavnost AD hitro povečuje, saj je med 80–90 let 
starimi že skoraj 15 % bolnikov s to obliko demence. Začetni simptomi AD so na splošno 
blagi, vendar se krepijo s časom in začnejo motiti izvajanje aktivnosti vsakodnevnega 
življenja (NIH, 2017; Schpolarich, 2016). 
V začetni fazi se začnejo težave predvsem s kratkoročnim spominom (Kogoj, 2013). Lahko 
se razvijejo težave na področju razmišljanja, sklepanja, zaznavanja in komuniciranja. 
Imajo težave pri sledenju pogovoru ali ne zmorejo ponoviti izrečenih stavkov, težave imajo 
pri predvidevanju razdalje in zaznavanju objektov (težave pri hoji po stopnicah ali 
parkiranju avta), pri koncentraciji, načrtovanju in organizaciji (npr. kuhanje kosila), na 
področju časovne in krajevne orientacije. Pogosto se pojavljajo spremembe v vedenju in 
počutju, kot so tesnoba, razdražljivost in depresija, veliko obolelih izgubi zanimanje za 
dejavnosti in hobije (Alzheimer's society, 2014; Graham, Warner, 2013). Oseba z demenco 
je še sposobna skrbeti zase, saj zmore opravljati vsakdanja opravila, ki jih zna že od prej 
(Kogoj, 2013). Pri napredovanju AD so naštete težave čedalje hujše, zato oboleli 
potrebujejo čedalje več pomoči pri vsakodnevnih opravilih. Obseg pomnjenja se dodatno 
zmanjša (Kogoj, 2013). Pogoste so blodnje in tudi halucinacije, pogosto razvijejo 
obnašanja, ki jim niso podobna (vznemirjenost, kričanje, ponavljanje istega vprašanja, 
moten vzorec spanca, možno je agresivno vedenje). Tako vedenje je lahko stresno tako za 
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zdravstveno osebje kot za osebo samo, kar zahteva posebno zdravljenje in obvladovanje. V 
poznem stadiju AD lahko ima oboleli težave s hranjenjem, samostojno hojo, postanejo 
slabotni in se ne zavedajo dogajanja v okolici. Sčasoma postanejo popolnoma odvisni od 
drugih (Alzheimer's society, 2014; Kogoj, 2013; Graham, Warner, 2013). Najpogostejši 
vzrok smrti pri bolnikih z AD je aspiracijska pljučnica (Schpolarich, 2016). 
5.2 Dejavniki tveganja za razvoj Alzheimerjeve demence 
Tveganje za razvoj AD je toliko večje, kolikor višja je starost. Glede na čedalje daljšo 
pričakovano življenjsko dobo ljudi lahko pričakujemo več obolelih za AD. Dejavniki 
tveganja za demenco so še nezdravljeni visok krvni tlak, visok holesterol, sladkorna 
bolezen in previsoka telesna teža. Vse to pa je pogosto povezano z nezdravo (preslano, 
premastno, presladko, preobilno ter preveč predelano) prehrano ter nezdravim življenjskim 
slogom, kamor prištevamo še zlorabo alkohola, drog, kajenje ter psihično in telesno 
neaktivnost (Kogoj, Železnik, 2014). Schpolarich (2016) govori o genetskih dejavnikih, ki 
lahko povečajo tveganje za razvoj AD. Eden izmed njih je mutacija gena za amiloidno 
prekuzorsko beljakovino (APP) na kromosomu 21, saj lahko povečana koncentracija APP-
ja povzroča AD. Avtor v knjigi omenja dejavnike iz okolja, kot so poškodbe glave, vpliv 
virusnih infekcij, nizka stopnja izobrazbe, strupi iz okolja (pesticidi, aluminijevi ioni v 
vodi), pripadnost določeni etnični skupini, vendar je njihov pomen še vedno nejasen. 
Vsak izmed nas lahko oz. mora skrbeti zase za doseganje optimalnega zdravja s pomočjo z 
raziskavami podprtih smernic prehranjevanja, telesne in miselne aktivnosti, saj lahko zdrav 
življenjski slog zmanjša tveganje za nastanek AD. National health servise – NHS (2016) 
priporoča: 
 zmanjšati tveganje za razvoj kardiovaskularnih bolezni (s prenehanjem kajenja, ne 
piti velikih količin alkohola, jesti zdravo in uravnoteženo prehrano, telesna 
aktivnost vsaj 150 minut na teden, merjenje krvnega pritiska); 
 ostati mentalno, fizično in socialno aktiven (z učenjem novega jezika, igranjem 




5.3 Diagnosticiranje in zdravljenje Alzheimerjeve demence 
Železnik (2014) priporoča, da mora posameznik ali drug, ki meni, da ima nekdo znake 
demence, o tem obvestiti osebnega zdravnika, saj ima zgodnja diagnoza nekaj prednosti, 
kot so: zgodnje zdravljenje, razumevanje poteka bolezni, napotki in pomoč ob 
napredovanju bolezni. Diagnoza AD je klinična ob izključitvi drugih možnih vzrokov 
demence in jo postavi zdravnik s standardiziranimi osnovnimi in dodatnimi preizkusi ter s 
psihološkimi testi in po pogovoru s svojci (Alzheimer's society, 2014). Po kriterijih 
Nacionalnega inštituta za nevrologistične in komunikacijske bolezni in kapi/Združenje za 
Alzheimerjevo bolezen in sorodne motnje (National institute of neurological and 
communicative disorders and stroke/Alzheimer's disease and related disorders association 
– NINCDS/ADRDA) so merila za klinično diagnozo Alzheimerjeve demence naslednja: 
 demenca, ugotovljena s kliničnim pregledom in dokumentirana s Kratkim 
preizkusom spoznavnih sposobnosti (KPSS) ali podobnimi lestvicami ter potrjena z 
nevropsihološkim pregledom, 
 primanjkljaj spoznavnih sposobnosti na dveh ali več področjih, 
 napredujoče slabljenje spomina in drugih spoznavnih sposobnosti, 
 brez motenj zavesti, 
 začetek med 40. in 90. letom, najpogosteje po 65. letu, 
 brez prisotnosti sistemskih motenj ali možganskih bolezni, ki lahko same 
povzročajo napredujoče slabljenje spomina in drugih spoznavnih sposobnosti 
(Schpolarich, 2016). 
Trenutno ni zdravila, ki bi AD pozdravilo, vendar pa se z zdravili in s skrbno zdravstveno 
nego lahko omogoči kakovostno življenje s to boleznijo (Alzheimer's society, 2014). 
Zdravljenje lahko bistveno izboljša funkcioniranje bolnika in upočasni napredovanje 
bolezni. Najpomembnejša zdravila spadajo v skupino zaviralcev encima acetilholin-
esteraze, ki poveča koncentracijo acetilholina, ta pa je eden od prenašalcev impulzov med 
živčnimi celicami v možganih in tako izboljša spoznavne sposobnosti. Bolezen kljub temu 
napreduje, zato je zdravljenje s temi zdravili prehodno, vendar vseeno upočasni 
napredovanje. Poleg zdravljenja prizadetih spoznavnih sposobnosti je potrebno zdravljenje 
dodatnih simptomov AD, kot so depresija, nemir in motnje spanja. Pomembno pa je tudi 
vzdrževanje preostalih bolnikovih sposobnosti z umsko, s telesno in socialno dejavnostjo, 
lajšanje bolnikovih stisk in podpora pri dnevnih dejavnostih, prilagajanje okolja 
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bolnikovim potrebam ob upoštevanju varnostnih ukrepov ter pomoč družini in skrbnikom 
(Schpolarich, 2016, Kogoj, 2013). 
Za bolnike z zmerno ali s hujšo obliko AD predpisujejo tudi nekompetativne antagoniste 
receptorjev NMDA, kot je memantin, ki ščiti nevrone pred propadom. Tako zdravilo 
izboljša kognitivne funkcije, splošen klinični vtis, dnevne dejavnosti, vedenje bolnikov in 




6 DOWNOV SINDROM IN ALZHEIMERJEVA DEMENCA 
Razširjenost demence je pri osebah z motnjami v duševnem razvoju enaka kot pri ostali 
populaciji, to pa ne velja za osebe z DS (Barnes, 2010). Zaradi podaljšanja življenjske 
dobe oseb z DS je v zadnjih desetletjih čedalje več zanimanja za razumevanje staranja oseb 
z DS, še posebej glede sprememb v vedenju in vsakodnevnem delovanju v procesu staranja 
(McCarron et al. 2014). 
Številne študije govorijo, da obstaja za osebe z DS večje tveganje za zgodnje zbolevanje za 
Alzheimerjevo demenco (Torr et al., 2010). Osebe z DS se starajo prezgodaj, zato 
doživljajo prve znake demence veliko prej. Večina oseb z DS, ne vsi, doživljajo po 40. letu 
kognitivni upad, vendar AD ni vedno diagnosticirana. K nastanku AD lahko prispevajo tudi 
drugi dejavniki, kot so vnetje dlesni (gingivitis), avtoimune bolezni, sladkorna bolezen, 
debelost in resnost motnje v duševnem razvoju (Masterson, 2009). Coppus in sodelavci 
(2006) so v svoji raziskavi na Nizozemskem ugotovili, da se prevalenca (razširjenost) AD 
pri osebah z DS poveča v kategoriji od 45 do 49 let za 8,9 %, v kategoriji od 55 do 59 za 
32,1 %, vendar se ni povečala po 60. letu starosti. V študiji so tudi ugotovili, da je po 60. 
letu starosti umrljivost skoraj enaka pri osebah z DS in AD kot pri osebah z DS in brez AD. 
Ugotovili so, da vse osebe z DS ne zbolijo za AD kljub visoki starosti. 
Pri odraslih osebah z motnjo v duševnem razvoju se prvi znaki demence navadno pojavijo 
pri 65. letu starosti, pri osebah z DS so prvi znaki opaženi že pri 50. letih starosti (Barnes, 
2010). Bosch (2003) ugotavlja, da osebe z DS zbolijo za AD 20–30 let prej kot ostala 
populacija, ob tem pa je približno 10 % oseb z DS, ki bi kazale znake AD že v svojih 40. 
letih starosti. V raziskavi Watchmana (2007) je mogoče zaslediti, da je povprečno leto 
nastopa diagnoze demenca na Škotskem v 52,8 letu starosti. 
Klinični razvoj je podoben fizičnim simptomom posameznikov z AD, vendar je pri osebah 
z DS upad hitrejši (Alvarez, 2008). Upad je pri tej bolezni neizogiben, vendar je 
počasnejši, če ostane oseba v domačem okolju. Ko je enkrat oseba z DS in AD prepuščena 
institucionalni obravnavi, je verjetno, da bo upad stanja hitrejši (Barnes, 2010). V 
raziskavi, ki je potekala 15 let v Združenem kraljestvu, so Margallo-Lana in sodelavci 
(2007) spremljali 92 hospitaliziranih oseb z DS s povprečno starostjo 38 let. Ob začetku 
raziskave je bilo 5 oseb že diagnosticiranih za AD. Rezultati so pokazali, da je 18 (21 %) 
oseb z DS v času raziskave razvilo AD s povprečno 55,5 leti (med 45. in 74. letom). 
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Ugotovili so tudi, da ima 50 % spremljanih bolnikov, starih 60 let ali več, klinične znake 
AD. V raziskavi, ki so jo opravili McCarron in sodelavci (2014), beremo, da so na Irskem 
14 let spremljali 77 oseb z DS, starih 35 let in več, ter odkrili, da jih je od 77 oseb kar 69 
oseb razvilo AD in da je kar 95 % oseb razvilo demenco do 68. leta starosti. Izračunali so, 
da se tveganje za razvoj demence pri 50. letih poveča za 20 %, pri 55. letih za 45 % in pri 
65. letih za 80 %. Povprečna starost pri diagnozi je bila 55,41 let. Poleg tega so ugotovili, 
da osebe po diagnozi povprečno živijo še 6,0–6,25 let, s tem pa stroka pridobi napotke za 
načrtovanje zdravstvene nege. 
6.1 Zgodnji znaki demence 
Zgodnji znaki demence se pri osebah z DS lahko razlikujejo od običajnih znakov pri ostali 
populaciji, zato lahko to vodi v pozno odkrivanje demence in pozno opravljene potrebne 
diagnostične posege. Poznamo več vrst demenc in vsaka izmed njih se lahko pojavi pri 
osebah z DS. Čeprav je to največkrat Alzheimerjev tip demence, pa ne smemo sklepati, da 
gre ob spremembah, ki jih lahko doživlja starejša oseba z DS, le za AD (Watchman, 2007). 
Pri ostali populaciji so prvi znaki AD oslabljeno pomnjenje, ljudje imajo predvsem težave 
v pomnjenju nedavnih dogodkov in učenju novih informacij, saj AD prizadene del 
možganov imenovan hipokampus, ki je odgovoren za pomnjenje vsakodnevnih stvari 
(izgubljanje ključev in očal po hiši, pozabljanje imen sogovorcev, izgubljajo se na znanih 
mestih, pozabljanje na sestanke). Ne vpliva pa na spomin dogodkov, ki so se zgodili v 
daljni preteklosti (Alzheimer's society, 2014). 
Prvi zgodnji znaki AD pri osebah z DS so motnje komuniciranja, motnje v prehranjevanju, 
ne zmorejo izvajati nekaterih drugih dnevnih aktivnosti, izguba spomina, spremembe v 
vedenju (pomanjkljivo sodelovanje, pomanjkanje meja in trmasto vedenje) ter pozabljanje 
veščin, ki so se jih naučili nazadnje. Zgodnji znaki vključujejo tudi izgubo govora in 
jezikovnega izražanja, izgubo spomina, ki je lahko manj očitna, če oseba ne zmore 
izpolniti naloge, ki vključuje spomin. Spremembe lahko ostanejo neopažene, če se 
pojavljajo postopno (Masterson, 2009). 
Ni lahko prepoznati prikritih sprememb, ki se pojavijo v zgodnjem stadiju bolezni, sploh 
pri osebah z že obstoječimi kognitivnimi oslabitvami (blago slabo pomnjenje) (Dixon, 
Mansell, 2007). V raziskavah so ugotovili, da so osebnostne spremembe in spremembe v 
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obnašanju značilne za začetek AD in da izguba spomina ni prvi znak AD (Ball et al., 2006; 
Nieuwenhuis-Mark, 2009). Ker pa so prvi znaki zelo neizraziti (spremembe v dnevnih 
rutinah), lahko te spremembe opazijo le tisti, ki osebo z DS dobro poznajo (Barnes, 2010). 
Pomembno je, da negovalci vedo, na katere znake morajo biti pozorni (Beaumont, Carey, 
2011). 
Watchman (2007) v svoji raziskavi ugotavlja, da rutinsko sledenje ni dosledno in po navadi 
je oskrbovalec tisti, ki mora povečati zaskrbljenost glede specifičnih sprememb pri osebah 
z DS. V raziskavi so predstavili prve znake demence, ki so jih opazili oskrbovalci: 
spremembe v obnašanju, v vsakodnevnih dejavnostih, v vzorcu spanja, komunikaciji, 
izgubi spomina, spremembah v razumevanju okolice. Skoraj polovica (49 %) vprašanih 
oskrbovalcev je opažene spremembe najprej omenila osebnemu zdravniku osebe z DS. 
Če so zgodnji znaki, kot so spremembe v vedenju, zmedenost in spremembe v izvajanju 
vsakodnevnih dejavnosti spregledani, lahko zgrešimo potencialno zelo pomembno 
diagnozo, katera je posledično postavljena veliko kasneje. Zgodnja diagnoza je pomembna 
zaradi zgodnjega predpisovanja zdravil, ki upočasnjujejo razvoj bolezni in načrtovanje 
prihodnosti (Watchman, 2007). Whitwham in sodelavci (2010) navajajo, da je prednost 
prepoznave zgodnjih znakov v: 
 predpisovanju potencialno koristne terapije; 
 zgodnjem izobraževanju in podpori družinam, osebju; 
 preventivni pripravi na zdravstvene potrebe v prihodnosti. 
Beaumont in Carey (2011) v svojem članku navajata dejavnike, ki so podobni simptomom 
AD: 
 oslabitve senzoričnega sistema lahko ovirajo sposobnost osebe z DS, da bi na 
vprašanja odgovarjala pravilno; 
 slušne in vizualne oslabitve lahko vodijo do frustracije in zmedenosti, tako 
poslabšajo komunikacijo, do zmedenosti in utrujenosti lahko vodi spalna apnea, 
zmedenost pa lahko oslabi njihovo sposobnost odgovarjanja na vprašanja (Ouldred, 
Bryant, 2008); 
 zaprtost lahko vodi do frustracije in bolečine, kar vodi v vznemirjenost; 
 simptomi hipotiroizma lahko posnemajo zgodnje simptome AD, kot so duševna 
otopelost, upad funkcionalnosti, zmedenost in depresijo; 
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 depresija ima podobne simptome kot demenca (Prasher, 2005); depresija z 
delirijem pa zakomplicira diagnozo AD (Nieuwenhuis-Mark, 2009). 
Oteženo požiranje in posledično davljenje se pojavita, ko AD napreduje. Urinska 
inkontinenca in inkontinenca blata se lahko pojavita sočasno. Lahko se spremeni 
sposobnost opravljanja vsakodnevnih aktivnosti. V poznem stadiju bolezni osebe izgubijo 
ravnotežje in sposobnost gibanja, kar vodi v popolno odvisnost od drugih in potrebujejo 
celostno zdravstveno oskrbo. Depresija se pojavi, ko bolezen napreduje, z znaki apatije in 
neaktivnosti, lahko pa se pojavi tudi pri osebah brez AD, zato je nujno potrebno ustrezno 
ocenjevanje. Sama depresija pa lahko odtegne pozornost od zgodnjih znakov AD 
(Masterson, 2009). 
6.2 Presejanje 
Presejanje je pregledovanje navidezno zdravih ljudi, da bi med njimi našli tiste, ki morda 
že imajo začetno stopnjo bolezni. Je sekundarna preventivna intervencija: odkrivanje 
bolezni ali predbolezenskih sprememb, še preden se pojavijo simptomi ali znaki (Novak 
Mlakar, 2014). Jervis in Prinsloo (2007) navajata, da je presejanje oseb z DS za AD 
potrebno še pred prvimi znaki z namenom boljšega poznavanja, kako oseba deluje, da 
lahko vsak upad natančno zabeležijo. Pomembno je, da so po 40. letu starosti osebe z DS 
redno pregledane za zgodnje znake demence (McBrien, 2005). 
Presejalni testi lahko zaznajo in ocenijo posameznikove sposobnosti, potrebe in razvojno 
stopnjo. Lahko pa se zgodi, da ne zaznajo blagih sprememb na področju spomina, 
obnašanja in razpoloženja, ki so značilni za zgodnji stadij bolezni (Dixon, Mansell, 2007). 
Turk in sodelavci (2001) priporočajo, da se za vsako osebo z DS izmeri osnove 
funkcioniranja pred 30. letom starosti in redno ocenjevanje za pojav AD še pred 30. ali 40. 
letom starosti. 
Whitwham in sodelavci (2010) priporočajo uporabo Plymouth presejalnega testa za 
demenco (Plymouth Dementia Screening Checklist) po 50. letu starosti pri osebah z 
motnjo v duševnem razvoju in po 30. letu starosti pri osebah z DS. Ocenjujejo se negativne 
spremembe v zadnjih dvanajstih mesecih na področju spomina, vedenja in razpoloženja. 
Test ni namenjen diagnosticiranju, ampak zviša zavedanje in pomaga vedeti, kdaj začeti 
razmišljati o napotitvi k obširni oceni za odkrivanje demence. Ko so preizkusili test, je 
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prvotno pokazalo, da če oseba doseže 3 ali več točk od 9-ih, je dobro, da je napotena na 
podrobnejši pregled in ocenjevanje. Kasneje so dodali še, da če oseba doseže 1 ali 2 točki 
na področju vedenja in ima DS, naj bi prav tako bila napotena k obširni oceni (tabela 2).  
Tabela 2: Plymouth presejalni test za demenco po Whitwham in sodelavcih (2010). 
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Plymouth presejalni test za demenco 
 
1. Ali je bila v zadnjih 12. mesecih kakšna negativna sprememba na 
področju delovanja spomina (npr: problemi s kratkoročnim spominom, 
ponavljanje v pogovoru, potreba po stalnem popravljanju, spodbujanju, problemi 
koncentracije)? 
Ni spremembe                                                                                         Očitna sprememba 
 
Točke:              0                           1                            2                              3                Skupaj   /3 
2. Ali je bila v zadnjih 12. mesecih kakšna negativna sprememba v 
razpoloženju (npr: slabo razpoloženje, nihanje razpoloženja, umikanje)? 
Ni spremembe                                                                                             Očitna sprememba 
 
Točke:              0                           1                            2                              3            Skupaj   /3  
3. Ali je bila v zadnjih 12. mesecih kakšna negativna sprememba v vedenju 
(npr: težavno vedenje, nočno tavanje, neprimerno vedenje, agresija, inkontinenca, 
izguba spretnosti)? 
Ni spremembe                                                                                         Očitna sprememba 
 
Točke:              0                           1                            2                              3         Skupaj   /3 
 
                   Skupaj  /9 
Ali ste opazili kakšne druge spremembe? 







    































Multidisciplinarno ocenjevanje vključno s psihološkim in zdravstvenim presejanjem bi 
morali uporabljati periodično, s čimer bi zagotovili osnovo. Od te osnove bi lažje zaznali 
majhne spremembe in s tem pripomogli k zgodnjim in primernim intervencijam ter naredili 
individualni načrt (Dixon, Mansell, 2007). V zdravstveno zakonodajo še ni vključeno 
redno testiranje za pojav demence, bolj se uporabljajo testi ob pojavu krize, ki se pogosto 
pojavi v naprednem stadiju bolezni. Za potrditev diagnoze se priporočajo zgodnja testiranja 
in dolgotrajno sledenje stanja osebe z DS (McCarron et al., 2014). 
Masterson (2009) v svojem članku priporoča sprotno ocenjevanje, kako posameznik 
opravlja poznane naloge. Pri tem se je treba osredotočiti na to, kaj zmore in ne na to, česa 
ne zmore. Priporoča tudi redno snemanje posameznih nalog, kar je dobro orodje za 
primerjavo in ocenjevanje možnih sprememb. Tudi Ouldred in Bryant (2008) priporočata, 
da bi morali sistematično beležiti pretekle zmožnosti v delovanju kot pomoč pri presoji, ko 
se pojavijo primanjkljaji, in navajata, da pri ocenjevanju sodelujejo vsi člani 
multidisciplinarnega tima. Priporočata tudi, da naj bi bila oseba z DS, stara 30 let in več, 
ocenjena za pojav AD na vsake tri do štiri leta, pogostost ocenjevanja pa bi se morala 
povečati s staranjem osebe. 
Zdravstveno osebje v domovih za starejše osebe ali v dolgotrajni oskrbi potrebuje 
informacije o tem, kako prepoznati simptome AD in uporabiti ustrezne intervencije. 
Pomembno je imeti zanesljivo in veljavno orodje za diagnosticiranje, ki je hkrati praktično 
in realistično za uporabo. Ob pojavu boljšega diagnosticiranja in sledenja bo zdravstveno 
osebje pridobilo več znanja o razširjenosti AD v zvezi z duševnimi motnjami in DS 
(Masterson, 2009). Občasno se pri ocenjevanju zaprosi za pomoč oskrbovalce, ki dobro 
poznajo osebo z DS, saj imajo novo zdravstveno osebje in člani multidisciplinarnega tima 
malo znanja o bolnikovemu stanju in potrebah (Dixon, Mansell, 2007). 
Bell s sodelavci (2008) navaja, da je vedenje dinamičen proces z več vplivnimi dejavniki, 
zato so v zadnjih desetletjih spremenili zdravljenje izzivalnega vedenja od uporabe 
prilagoditvenih vedenjskih tehnik v izolacijah k razumevanju socialnega in okoljskega 
delovanja, ki lahko vpliva na vedenje, kar vodi k sodobnemu pristopu po principu 
dvosmernega razmerja, kjer se bolnika vključuje. Uporaba metod, kot je Talking mats, 
pripomore k neposredni oceni in vključuje osebo v načrtovanje prihodnosti, če so 
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komunikacijske spretnosti še prisotne. V preteklosti so pri osebah z zelo oslabljeno 
komunikacijo ocenjevali stanje le preko objektivnih dokazov na specifičnih področjih. 
Vključitev različnih metod in drugih profesionalcev je privedlo do možnosti celotne 
psihometrične ocene ali terapije za osebe z motnjami v duševnem razvoju, kar je bilo prej 
možno le posredno. 
6.3.1 Orodja za ocenjevanje Alzheimerjeve demence pri osebi z Downovim 
sindromom 
Večina orodij za odkrivanje AD v splošni populaciji predvideva, da ima oseba raven 
inteligenčni kvocient vsaj 100, kar pa ni nujno, da ga oseba z DS ima. Zato ni zlatega 
merila, katero je najboljše orodje za ocenjevanje AD pri osebah z DS zaradi razlik v 
kognitivnih sposobnostih in ni lahko zaznati spremembe pri osebi, tudi če jo spremljaš 
vsak dan (Nieuwenhuis-Mark, 2009). 
Napotitev oseb z motnjami v duševnem razvoju v nevrološko ambulanto, kjer bi ocenjevali 
spomin, prinaša nekaj težav pri osebju klinike, vključno s pomanjkanjem razumevanja pri 
ocenjevalnih tehnikah in priporočenih pripomočkih za ocenjevanje pri osebah z motnjami 
v duševnem razvoju: pojavijo se komunikacijske ovire in pomanjkanje izkušenj pri 
izpraševanju oseb z motnjami v duševnem razvoju; slabša je interpretacija prej obstoječih 
oslabitev, poleg vsega se pojavijo težave pri dostopu in primernosti nastanitve, ki v teh 
institucijah temeljijo bolj na kronološki starosti kot na samih potrebah (McCarron, Lawlor, 
2003). McCarron in sodelavci (2014) priporočajo sodelovanje z nevrološkimi klinikami, 
kjer sledijo spremembam, ki spominjajo na simptome demence, in podpirajo morebitno 
zgodnjo diagnozo. Ocenjevanje za postavitev diagnoze demence je težko tudi pod 
najboljšimi pogoji. Treba je upoštevati, da obstaja možnost alternativne ali sočasne 
diagnoze, npr. depresije (Atkins Furniss et al., 2011). 
Strokovnjaki iz multidisciplinarnega tima so po pregledu literature sestavili ocenjevalni 
test za odkrivanje AD, ki naj bi bil najbolj primeren za osebe z DS. Sestavili so tudi 
intervencijsko pot, ki jo uporabljajo pri sumu na demenco. Testi vsebujejo lestvice  
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ocenjevanja, ki jih uporabljajo v Angliji (Cairns et al., 2010). 
Tabela 3: Ocenjevalni test po Cairns in sodelavcih (2010). 
Tabela 3: Ocenjevalni test po Cairns et al. (2010) 
skrbi so velike 
 
 
1. faza: osnovno ocenjevanje (idealno pri 18. letih starosti): Pridobitev informacij o preteklem 
zdravstvenem stanju znotraj zdravstvenega doma. Patronažna medicinska sestra (MS) naj opravi začetni 
test ''preglednica staranja'', opravljen naj bo intervju z bolnikom, s pomočjo dodeljenega psihologa 
patronažna MS oceni osnovne spretnosti vsakodnevnih življenjskih aktivnosti, prav tako patronažna MS 
opravi pogovor s pomočjo ocenjevalnega vprašalnika A.A.D.S. z negovalci in poda kognitivno oceno z 
uporabo Cryton &Batervy  BPVS2 in TROG2 o bolniku. Zbrane osnovne informacije se shranijo, dokler 
niso potrebne v prihodnosti. 
 
 
2. faza: klinični posvet in oblikovanje ocenjevanja tveganja: Mesečni pregled na kliniki s 
patronažno MS, vstopijo lokalni strategi alternativnih tehnik učenja, lokalni klinični psiholog in 
psihiater za starejše osebe. Sledi razprava o rezultatih in oblikovanje ocene tveganja. 
 
 




Srednje ali visoko tveganje 
 
 
Ocena se shrani k osnovnim 
informacijam o bolniku. 
 
3a. faza: pri 30. letih starosti: 
rutinsko presajanje na 2–3 leta: kjer 
se skrbi ne pokažejo v osnovnem 
ocenjevanju, bolnika vrnemo nazaj na 
rutinski register do njegovega 30. leta 
starosti, pri čemer ima ponovne 
obiske na vsake 2–3 leta, razen če 
negovalec prej opazi spremembe. 
Ponovno presajanje vključuje test 
staranja in A.A.D.S. Če se pojavijo 
skrbi, vzpostavimo ponovno 
ocenjevanje kognitivnih spretnosti, 
nato ocena tveganja določi nadaljnjo 
pot od 2. faze. 
 
 
Odkrivanje drugih zdravstvenih težav: Oceno 
življenjskih aktivnosti opravi patronažna MS. 
 
3b. faza: ponovno ocenjevanje po 6. mesecih: 
Bolnik ostane v obravnavi in ponovi A.A.D.S. po 6. 
mesecih. 
 
4. faza: nadaljnja razprava in formuliranje 
procesa: Zgornja ponovna ocenjevanja so pregledana 
v kliniki, klinična formulacija se začne, da ponovno 
ovrednoti tveganje in določi naslednji korak. 
 
Bolnik ostane v obravnavi 
za ponovno ocenjevanje v 
12. mesecih. 
 




5a. faza: Če 12-mesečno ponovno ocenjevanje 
ne razkrije nobenih nadaljnjih skrbi, je bolnik 
odpuščen in se preseli na 3a fazo (rutinsko 
presajanje); če ponovno ocenjevanje razkrije 
povečane skrbi, bolnik vstopi v 3b. fazo. 
 
5b. faza: Nadaljnja razprava v kliniki, kjer sledi 
temeljito ponovno ocenjevanje in zdravstveno 
presajanje, kar vodi bolnika v 3b. fazo za 
nadaljnje ocenjevanje ali napelje na možnost 















Sum na demenco pri bolniku. 
Podrobna razprava s člani multidisciplinarnega tima na mesečnem sestanku 
za razvoj klinične formulacije. 
 
Če je potrebno, psihiater iz multidisciplinarnega tima izvede intervencijo in 
predpiše zdravila proti demenci. 
 
Relevantne napotitve za nekatere konkretne probleme, npr. požiranje. 
 
Povratna informacija negovalcem, psiholog in MS uporabita kontrolne tabele, kot npr. 
zabeleženje epizod zmedenosti, bilanca tekočin, kontinenčna tabela, itd. Nadaljevanje 
spremljanja bolnikovega zdravja in dodatni obiski patronažne MS, če so potrebni. 
 
Če je potrebno, se bolnikove negovalce pouči o osnovnih informacijah o demenci. 
Nadaljnje preučevanje bolnikovega kliničnega stanja na mesečni dementni presejalni kliniki. 
Če se sum na demenco pojavi kadarkoli v procesu intervencije, se bolnik prestavi 
nazaj na pot ocenjevanja na 2. fazo. 
Rutinski multidisciplinarni sestanki med 
socialnimi delavci in zdravstvenimi 
delavci, da obveščajo o socialnem delu in 
multidisciplinarnih intervencijah. 
Ponovni pregled 
in ocena tveganja. 
 
Razvoj v bolnika 
usmerjene smernice 
vključno z drugimi 
zdravstveno 














da obvestijo o 
delovanju drugih 
služb. 
Pogostejši obiski psihologa in patronažne MS, ko se srečujejo s povečanimi potrebami. 

















6.4 Diagnoza Alzheimerjeve demence pri osebi z Downovim 
sindromom 
Zaradi oslabljenih kognitivnih sposobnosti oseb z DS in pomanjkanja znanja zdravstvenih 
delavcev o AD pri osebah z DS se lahko zgodi, da se spremembe napačno diagnosticirajo 
ali da stanje ostane neodkrito. Beaumont in Carey (2011) v članku navajata, da večino 
diagnoz demence odkrijejo šele v srednji ali pozni fazi bolezni, saj pripišejo simptome 
demence simptomom motnje v duševnem razvoju, to pa je razlog, da smrt nastopi relativno 
hitro po postavljeni diagnozi. Postaviti diagnozo AD pri osebi z DS je težko, saj se pri 
osebah z DS pojavlja veliko sprememb na področju kognitivnih sposobnosti (Neuwenhuis-
Mark, 2009). 
Zgodnja diagnoza prinese dragoceni čas v zgodnem stadiju bolezni, da se lahko oseba z DS 
odloča o svoji prihodnosti, oskrbovalec pa lahko pridobi pomoč in informacije zase in za 
oskrbovance (Watchman, 2007). Na Irskem je povprečna starost pri postavljeni diagnozi 
55,4 let in povprečno preživetje 7 let po diagnozi (McCarron et al., 2014). Obstajajo 
bolezni, ki so zelo podobne demenci, a se jih lahko zdravi z zdravili ali s primerno 
podporo, zato je dobro definirati vzrok, ki povzroča težave pri osebi (Bell et al., 2008). 
Diagnoza naj bo začetek planiranja za prihodnost, pričakovati je treba spremembo potreb 
in določiti primerne dnevne aktivnosti (Watchman, 2007). Dixon in Mansell (2007) 
navajata, da so na kliniki po postavljeni diagnozi postavili prioritete, kot so sodelovanje s 
terapevtom za govor in jezik, da bi vzpostavili ustrezne posege/intervencije za pomoč pri 
komunikaciji o bolnikovih potrebah in željah z uporabo komunikacijskih tehnik. Druga 
prioriteta je bila zagotoviti zdravstvenemu osebju usposabljanje o natančnem spremljanju 
in poročanju sprememb. 
6.5 Načrtovanje zdravstvene nege 
AD pri osebah z DS napreduje hitreje, zato je zelo pomembno načrtovanje. Načrti o 
nastanitvi v ustanove, kjer nudijo celostno zdravstveno nego, morajo biti pripravljeni, 
preden oseba z DS in AD doseže pozen stadij bolezni (Masterson, 2009). Za klinične 
ustanove je pomemben podatek, da je povprečno preživetje po diagnozi 7 let, kar 
pripomore k boljšemu načrtovanju zdravstvene nege, k iskanju primernega okolja, 
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izboljšanju kompetenc osebja, ki izvaja zdravstveno nego, in k izboljšanju storitev 
zdravstvene nege (McCarron et al., 2014). Dixon in Mansell (2007) menita, da se tako 
zdravstveno osebje kot širše multidisciplinarno osebje močno zaveda, da so na voljo 
omejene možnosti namestitev,  planiranja ter izvajanja zdravstvene nege za mlajše odrasle 
osebe z DS, ki so obolele za demenco. 
6.6 Namestitve oseb z Downovim sindromom in Alzheimerjevo 
demenco 
Večina oseb (60 %) z motnjo v duševnem razvoju živi pri svojih družinah. Po navadi svoj 
dom zapustijo le v primeru krize, kot sta bolezen ali smrt oskrbovalca. Načrtovanje selitve 
v bolj neodvisno okolje ni vedno možno, saj primerna namestitev, celostna zdravstvena 
nega in podpora niso nujno na voljo. Zato je treba načrtovati, da bi lahko osebe z motnjo v 
duševnem razvoju pridobile večjo neodvisnost po načrtovani poti (Department of health, 
2001). Glede na to, da so osebe, ki skrbijo za osebe z motnjo v duševnem razvoju, po 
navadi starši in so starejši od 70 let, priporočajo, da je treba nujno načrtovati prihodnost 
takrat, ko se težave in spremembe še ne pokažejo (McBrien, 2005). 
Včasih je težko najti primerno namestitev, saj oseba z demenco čez nekaj časa potrebuje 
vse več pomoči (Bell et al., 2008). Praksa zdravstvene nege bolnika z demenco v 
Združenih državah Amerike vključuje napotitve v splošne dolgotrajne negovalne ustanove, 
namestitve v domovih za starejše osebe ali podporo v domačem okolju (Janicki, 2011). V 
britanski raziskavi je McBrien (2005) ugotovil, da je 95 % oseb z DS, starih več kot 55 let, 
živelo v posebnih zavodih, od dvajsetih le eden v domu za starejše osebe. Prav tako so 
ugotovili, da so se bili zaradi problemov z vodenjem njihove bolezni (zaradi vedenjskih 
problemov in ne zaradi povečanja potreb po zdravstveni negi) prisiljeni seliti iz enega v 
drug zavod. Te vedenjske spremembe so vodile v nezmožnost zagotavljanja zdravstvene 
nege zaradi povečanih zdravstvenih potreb v dosedanji namestitvi (npr. nenehno 
ponavljanje vprašanj zdravstvenem osebju, inkontinenca, tavanje iz stavbe, skrivanje in 
kopičenje stvari, vznemirjanje drugih stanovalcev). V nekaterih primerih so zagotovili 
dodatne negovalce, vključno z nočno izmeno in z osebnim negovalcem čez dan. Nekateri 
domovi so shajali s takimi problemi, drugi ne. Manjši domovi delujejo bolje kot veliki, 
lažje in bolje shajajo tisti, ki imajo pozitiven odnos do stanovalcev z demenco. 
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Opazili so, da večino oseb z DS, ki so zbolele za demenco, selijo iz svojih dosedanjih 
namestitev v domove za dolgotrajno zdravstveno nego. Tam imajo malo ali skoraj nič 
stikov z osebjem, ki je prej skrbelo zanje. Spremembe lahko imajo škodljiv vpliv na fizično 
in psihično stanje ter počutje osebe z DS (Dixon, Mansell, 2007). Nekateri varovani 
domovi niso zasnovani tako, da bi podpirali potrebe oseb z DS in AD. Do tega prihaja 
zaradi: 
 nezmožnosti zagotoviti spalnico v pritličju, 
 pomanjkanja nastavljive razsvetljave, 
 nezmožnosti povečanja varnosti (varni vrtovi), 
 pomanjkanja dvigal, vozičkov in pripomočkov za inkontinenco, 
 pomanjkanja bivanjskih prostorov za sostanovalce, če bi obolela oseba potrebovala 
več prostora in miru, 
 nezmožnosti zagotoviti prehranjevalne alternative (Barnes, 2010). 
McBrien (2005) navaja, da oseb z DS pri 40. ali 50. letu starosti ni priporočljivo namestiti 
v dom za starejše občane. Navaja tudi, da bi se moralo osebje v posebnih zavodih učiti od 
osebja, ki ima izkušnje z izvajanjem zdravstvene nege bolnika z demenco. Če želi oseba z 
DS ostati v znanem okolju, je treba najti dodatna sredstva za plačilo povečanih stroškov 
dodatne opreme in zdravstvene nege, kajti travma ''še ene selitve'' je lahko za osebo 
uničujoča (Barnes, 2010). 
6.6.1 Vrste namestitev 
Janicki in Dalton (1998) sta razvila model, v katerem poudarjata tri možnosti nastanitve za 
osebe z DS. Prva je »aging in place« (staranje na mestu), ki podpira idejo, da posameznik 
živi v svoji dosedanji domači namestitvi. Druga opisuje »in place progression« (napredek 
na mestu), kjer se na eni strani prilagajajo domači člani nastanitvi in negovalnemu osebju, 
po drugi strani pa oskrba ostaja v ustanovah za osebe z motnjami v duševnem razvoju. 
Tretji, najpogostejši model, je »referral out« (napotitev zunaj), kjer je poudarek na 
dolgotrajni zdravstveni negi v negovalni ustanovi (Dixon, Mansell, 2007). 
Aging in place ali staranje na mestu pomeni po definiciji Centra za kontrolo bolezni 
(Center for disease control – CDC) zmožnost živeti v svojem domu in skupnosti varno, 
neodvisno in udobno glede na leta, dohodek ali raven sposobnosti (CDC, 2013). Če je 
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trenutno bivanje neprimerno ali osebje ni usposobljeno, je treba zgodaj načrtovati drugo 
nastanitev, saj se bo oseba lažje spoznala z novo okolico. Druge nastanitve vključujejo 
»aging in place« ali staranje na mestu v negovalnih domovih, družinskih domovih ali v 
ustanovah za dolgotrajno oskrbo, pomembna pa je možnost paliativne oskrbe (Masterson, 
2009). Te osebe živijo tudi po drugih namestitvah: 
 stanovanjska skupnost: namestitev, kjer oseba z motnjo v duševnem razvoju živi v 
deljenem gospodinjstvu v skupnosti, z dostopom do občinskih sredstev. Taka 
namestitev ponuja različne stopnje podpore, brez osebja čez dan in pogosto z 
nočnim osebjem v primeru potrebe po reševanju nujnih primerov. Povprečno 
število oseb: 5–8; 
 specialna dementna/paliativna oskrba: enota, specifično izbrana in ustvarjena za 
oskrbo starejših oseb z motnjo v duševnem razvoju, lahko je specializirana za 
demenco ali ne. Enota ima večje število negovalnega osebja kot navaden dom 
starejših občanov in pridobiva občinska sredstva in včasih sredstva za zdravstveno 
nego in druge potrebe. Povprečno število oseb: 8–10; 
 institucionalna enota: dolgotrajna zdravstvena nega, ki zagotavlja 24-urno podporo 
in ponuja deljene centralne objekte, kot so dnevna zdravstvena nega, kapelo, 
športne objekte in dostop do multidisciplinarnega osebja. Povprečno število oseb: 
15–25 (McCarron et al., 2005a).  
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7 ZDRAVSTVENA NEGA BOLNIKA Z DOWNOVIM 
SINDROMOM IN ALZHEIMERJEVO DEMENCO 
Jones in sodelavci (2009) v članku navajajo, da je na področju zdravja nekaj neenakosti pri 
osebah z motnjami v duševnem razvoju in da imajo take osebe vrsto specifičnih 
zdravstvenih potreb. Veliko zdravstvenih delavcev na primarni in sekundarni ravni ni 
posebej usposobljenih za delo z osebami z motnjami v duševnem razvoju in so zato manj 
pozorni na njihove zdravstvene probleme oz. potrebe. Kljub veliki možnosti pojavljanja 
določenih bolezni zanje ni rednih preventivnih pregledov. 
Splošne spremembe na področju zdravja, namestitve, osebja lahko povzročijo povečanje 
zdravstvenih potreb oseb z DS in AD (Bell et al., 2008). Oseba, ki zboli za demenco, 
potrebuje več pomoči od družine in od zdravstvenega osebja. Družine oseb z DS so vešče 
negovanja oseb z DS, po navadi skrbijo za njih starši, kasneje to vlogo prevzamejo bratje 
in sestre. Specializiranih služb, ki izvajajo zdravstveno nego oseb z DS, obolelih za 
demenco, je malo. Večinoma zdravstvene storitve v nastanitvah, ki so prej zadostovale 
zdravstvenim potrebam oseb z DS, niso več primerne (Dixon, Mansell, 2007). 
Huxley in sodelavci (2005) navajajo, da je pri osebah z DS, ki razvijejo demenco, večja 
pojavnost in resnost sprememb v obnašanju kot pri osebah z DS, ki niso razvile demence, 
lahko pa je to obnašanje le odgovor na različne dejavnike, kot so stres, okolje, osebje. 
Osebe z DS in AD se morajo zanesti na druge, da bodo pojasnjevali njihovo komunikacijo 
preko opazovanja in odgovorov. S povezovanjem besedne komunikacije z bolj 
kompleksnimi oblikami, kot so simboli in znaki, bi osebi z DS pomagali pri pomnjenju in 
odločanju (Dixon, Mansell, 2007). 
Lynggaard in Alexander (2004) sta razvila model, pri katerem načrtujeta 6 sestankov s 
sostanovalci, med katerimi je kdo zbolel za demenco. Tako se učijo zmanjševati stres in ga 
obvladovati ter reševati probleme s pomočjo modela psihosocialne intervencije. Po 
sestanku so sostanovalci razumeli, da oseba, obolela za AD, ne zmore kontrolirati svojega 
vedenja, pokazali so več empatije in so bili bolj pripravljeni pomagati osebi z demenco. 
Cilj zdravstvene nege je vzdrževanje trenutne kakovosti življenja in delovanja. Bistveno je, 
da se vzdržujejo strukture v vsakodnevnih aktivnostih, spremembe v okolju bi morale biti 
minimalne in v naprej načrtovane (Masterson, 2009). Mednarodna organizacija za 
Alzheimerjevo bolezen (Alzheimer's disease international – ADI, 2008) je prepoznala 
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številna načela, ki so ključna za zagotavljanje kakovostne zdravstvene nege bolnika z 
demenco, kar olajša podporo družinskim članom in zdravstvenem osebju. Ugotovili so 
tudi, da je AD progresivna in onesposabljajoča bolezen, ki ima močan vpliv na obolelo 
osebo in na oskrbovalce. Načela poudarjajo, da oseba z demenco potrebuje fizično varno 
življenjsko okolje, zaščito pred zlorabo in izkoriščanjem, imeti mora dostop do vodenih 
medicinskih, psiholoških, rehabilitacijskih in socialnih služb. Druga načela navajajo, da bi 
moralo biti ocenjevanje, izvajanje zdravstvene nege in zdravljenje usmerjeno k maksimalni 
kakovosti zdravstvene nege in da bi bila sredstva za spodbujanje podpore na voljo ves čas 
do konca preostalega življenja. Poudarja tudi, da mora biti na voljo izobraževanje in 
poučevanje zdravstvenih delavcev o demenci ter o načinih, kako zagotoviti kakovostno 
zdravstveno nego bolnika z demenco. 
Nacionalni inštitut za zdravje in klinično odličnost (Nacional Institute for Health and 
Clinical Exellence – NICE, 2006) je v kliničnem vodniku zdravstvene nege bolnika z 
demenco zapisal več možnosti intervencij za zdravstveno osebje: 
 izobraževanje o demenci in zdravljenju le-te; 
 skupinska podpora z drugim zdravstvenem osebjem, primernim za zadovoljevanje 
individualnih potreb; 
 podpora in informacije preko telefona ali interneta; 
 tečaji o demenci, možnosti pomoči in tehnike reševanja problemov kot pomoč 
oskrbovalcem oseb z DS; 
 možnost vključitve drugih družinskih članov v družinske sestanke. 
V raziskavi McCarron (2005a) je bilo ugotovljeno, da se je pri osebah z zmerno motnjo v 
duševnem razvoju, ki so zbolele za AD, čas, potreben za dnevno zdravstveno nego, 
povečal za četrtino, pri osebah s hudo motnjo v duševnem razvoju, ki potrebujejo večjo 
stopnjo zdravstvene nege, se je čas dnevne zdravstvene nege podvojil. Čas za zdravstveno 
nego se ni bistveno spremenil med srednjo in zadnjo fazo demence, spremenile so se 
naloge in način izvajanja zdravstvene nege. Največji izziv predstavljajo osebe z zmerno 
motnjo v duševnem razvoju, ki so bile relativno neodvisne in sposobne samooskrbe. 
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7.1 Zdravstvena nega po stadijih 
Zdravstvena nega poteka skozi proces zdravstvene nege (ocenjevanje, negovalna diagnoza, 
cilji, načrtovanje, izvajanje in vrednotenje). V nadaljevanju so predstavljeni najpogostejši 
problemi oseb z DS in AD in kakšna naj bi bila njihova zdravstvena nega. 
Tabela 5: Zdravstvena nega po stadijih, po Alvarezu (2008) – prirejeno. 
Zgodnji stadij. 
Problem: 
-zmedenost, možni tonično-klinični 
napadi (traja 1–3 minute, oseba izgubi 
zavest, antiepileptična zdravila), 
-dezorientacija, tavanje, 
 
-zavračanje sledi določenem redu, 
zavračanje opravljanje domačih opravil, 
 
 
-spremembe v prehranjevalnih in spalnih 
navadah, 
-nezmožnost izbiranja oblačil, 
 
-izgubi se na znanih mestih, 
-nezmožnost pomnjenja imen znanih 
oseb, 
-povečan pojav padcev in nesreč, 
-postopna izguba spretnosti na področju 
higiene, prehranjevanja in odvajanja, 
-poslabšana sposobnost učenja, 
 
Zdravstvena nega: 
-simptomi po navadi niso prepoznani do 
drugega leta bolezni, 
-zagotoviti varno okolje (zaprti oddelki), 
pomoč pri gibanju, nežni gibi, 
-spremembe v vedenju so po navadi 
sprejete kot pretiravanje dolgotrajnih 
vedenjskih lastnosti, a se jih sprejme z 
razumevanjem, 
-lahko dobimo vtis, da je oseba trmasta, a 
tega ne pokažemo, 
-pomoč pri oblačenju, prehranjevanju, 
zagotovitev mirnega, nemotečega okolja, 




-pomoč pri izvajanju higiene, diskreten 
nadzor, pomoč pri odvajanju, 
-vizualne oslabitve, kot so siva mrena, 
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-postopna izguba govora, 
-izguba drugih komunikacijskih 
spretnosti, 
-nesposobnost opravljanja službenih 
opravil pri osebah, ki delajo. 
miopia in astigmatizem, morajo biti pod 
nadzorom zdravnika, 
 
-diskreten nadzor dokler sploh še 
opravljajo ta opravila. 
Srednji stadij. 
Problem: 
Ko bolezen napreduje se vsakodnevne 
aktivnosti očitno spremenijo: 




 prehranjevanja, požiranja 
(posledično pogosto davljenje), 
-pogost pojav aspiracijske pljučnice, 
-stopnjujejo se motnje pri hoji, pri 
nekaterih se pojavijo znaki Parkinsonove 
bolezni, 
-izrazito se zmanjšajo komunikacijske 
sposobnosti, 
-govor in uporaba jezika nista 
uporabljena učinkovito, 
-pretirani vedenjski problemi, možno 
psihotično vedenje, 
-prejšnja vedenja se bodo povečala, 






-oblačila morajo biti položena po vrsti, 
-popolnoma odvisen od drugih, potrebna 
pomoč pri odvajanju, 
-nadzor, sprememba v prehrani, v teksturi 
in vrsti hrane, 
-zelo pomembno je zgodnje odkritje in 
intervencije zdravstvene nege, 
-pomoč pri hoji, zibanje pred vstajanjem 
ali hojo, 
-vizualne iztočnice, počasna navodila, 
korak za korakom, 
-zagotoviti čas za odziv, opaziti nebesedne 
znake in odzive, 
-nežen pristop, 
-zagotoviti tiho okolje z rednimi premori 
za počitek, socialne aktivnost naj bodo v 
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do porasta izbruhov in konfliktov; 
socialne aktivnosti z veliko ljudmi so za 
osebo preveč stresne, zato se zlahka 
utrudi. 
majhnih skupinah, koristen je odnos ena na 




-sodelovanje z okoljem je minimalno, 
občasno se lahko odzivajo z nasmehom, 
-mioklonična epilepsija, 
-minimalno samostojno premikanje, 
togost, 
-oseba je priklenjena na posteljo. 
 
Zdravstvena nega: 
-lahko se odzovejo na glasbo ali plišasto 
igračko, ki jim je všeč, 
 
-zelo nežno negovanje z obračanjem in 
dvigovanjem, nežen dotik, nega kože, 
držanje za roko in božanje. 
Izvajamo intervencije pri vseh temeljnih 
življenjskih aktivnostih. 
7.2 Izzivi za zdravstveno nego 
Povečanje števila oseb, ki bodo zbolele za AD in potrebovale dodatno pomoč, bo imelo 
pomemben finančni vpliv (zaradi izgube produktivnosti, stroškov zdravil, več zunanjih 
izvajalcev in povečane potrebe po posteljnih kapacitetah v dolgotrajnih negovalnih 
ustanovah) (Janicki, 2011). Pri pojavu AD pri osebah z DS se pri zdravstveni negi pojavijo 
izzivi, ki vodijo k povečanju pritiska in stresa na osebje, dodatni stroški, ki niso bili 
načrtovani za izboljšanje nastanitev teh oseb (McCarron et al., 2005a). Osebe z DS in AD 
imajo več pridruženih bolezni kot osebe brez AD, prav tako je veliko večja pojavnost 
komorbidnosti v zadnjem stadiju bolezni v primerjavi s srednjim stadijem bolezni – ne 
glede na stopnjo motnje v duševnem razvoju (McCarron et al., 2005b). 
Povečane potrebe oseb z DS, obolele za AD, lahko otežijo opravljanje redne in dosledne 
zdravstvene nege negovalnemu osebju v odnosu do ostalih stanovalcev, kar lahko pri njih 
privede do povečanih vedenjskih sprememb. Izziv za negovalno osebje je, da še naprej 
33 
 
zagotavljajo kakovostno zdravstveno nego in najdejo čas za druge stanovalce, vendar je 
težko skrbeti za osebo z AD v okolju, v katerem primanjkuje sredstev za dodatno osebje, 
kjer so omejene možnosti za učenje o zdravstveni negi bolnika z demenco in kjer 
primanjkuje podporne opreme za kasnejši stadij bolezni. Ker oseba z DS in AD potrebuje 
kompleksno zdravstveno nego, se lahko zgodi, da je negovalno osebje zaradi dolgih 
delovnih (tudi prostovoljnih) ur in zahtevnih situacij utrujeno, izčrpano ali izgorelo, kar 
lahko vodi v njihove zdravstvene probleme (Barnes, 2010). Izziv za zdravstveno nego je 
zagotoviti optimalno zdravstveno nego bolnika z demenco (Alvarez, 2008). Ko se pojavijo 
potrebe po spremembi zdravstvene nege zaradi napredovanja demence, je treba sodelovati 
z oskrbovalci in zdravstvenim osebjem ter se osredotočiti na podrobnosti. Zdravstveno 
osebje v bolnišnicah in osebni zdravniki morajo zvišati zavedanje o tej specifični skupini 
in njenih potrebah v prihodnosti, ki se s časom večajo. Prav tako je treba pomagati 
nastanitvenim programom in zdravstvenemu osebju, da razvijejo kakovostno in odgovorno 
zdravstveno nego za bolnike z demenco (Dixon, Mansell, 2007). 
7.3 Izkušnje družinskih članov, negovalcev in bolnikov 
Starejši člani družine se srečujejo z izzivi glede dolgotrajne zdravstvene nege njihovih 
svojcev, to pa prinese psihični stres pri dogovarjanju o oskrbi po njihovi smrti, zmanjšajo 
se socialne aktivnosti, saj za njih ni časa, pojavijo se dodatne zdravstvene težave, tako pri 
njih kot pri osebah z DS (Atkins Furniss et al., 2011). Povprečna starost družinskih 
oskrbovalcev osebe z DS in demenco je bila v raziskavi na Škotskem 79.5 let, povprečna 
starost bratov in sester pa 51,3 leta (Watchman, 2007). V raziskavi, ki jo je opravil Atkins 









Družine oseb z DS so poročale o 
pomanjkanju informacij o procesu, 
diagnozi, simptomih in vzrokih za 
nastanek demence in o odsotnosti 
informacij, kakšne vrste pomoči so jim na 
voljo. Veliko družin se je zanašalo na manj 
formalne informacije, npr. od drugih 
družin, ki so skrbele za osebo z DS, ki so 
zbolele tudi za demenco. Pogovori s 
strokovnjaki in z zdravstvenimi delavci so 
pripeljali do zmedenosti in nerazumevanja 
glede narave bolezni. Družinskim članom 
in sorodnikom ni bilo znano oz. povedano, 
da je na voljo veliko informacij. 
Sodelovanje in podpora: 
Družinski člani so menili, da se raje 
soočijo s problemom, ko se pojavi, kot pa 
da bi izvedli načrtovanje. Prizadevajo si 
čim dlje zadržati osebo z DS doma in se 
soočiti s problemi po njihovih najboljših 
močeh. Če družinski člani niso mogli 
sodelovati pri zdravstveni negi v 
institucijah, so se počutili izločene in 
izgubili občutek nadzora. 
Družinski člani in sorodniki težko 
prepoznajo pomoč, ki jo trenutno 
Zdravstveno osebje 
Pridobljene informacije: 
Zdravstveno osebje je od družin bolj spoznalo 
povezavo med DS in demenco, vendar bi želeli 
pridobiti več strokovnih informacij o 
specifičnih problemih, kot so povezava med 
splošnimi zdravstvenimi težavami in demenco. 
Zdravstveno osebje se je hotelo prepričati, ali 
je znanje, ki ga imajo, pravilno in relevantno. 
Tako zdravstveno osebje kot družinski člani so 
poročali o pomanjkanju znanja glede trajanja 
bolezni, možnih zapletih itd. Poročali so tudi o 
strahu pred napredkom bolezni. 
Sodelovanje in podpora: 
Pri zdravstvenem osebju se je čustvena 
obremenitev povečala ob pojavu nočnih 
blodenj, besedne agresije in nesodelovanja 
osebe z DS. 
Osebje je opazilo, da se je delo podaljšalo ali 
pa so si poiskali dodatno pomoč in si med 
seboj pomagali v prid povečanim bolnikovim 
zdravstvenim potrebam. 
Osebje, ki ima več podpore, pride do hitrejše 
in jasnejše diagnoze. Osebje ni vedelo, kdaj naj 
prosi za dodatno pomoč. Osebje si je želelo, da 
bi jih multidisciplinarni tim obveščal o novih 
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prejemajo. Vsi bi raje prejeli brošuro o 
bolezni. Razlago o demenci so si želeli 
osebno od strokovnjaka. Potrebovali so 
nasvete o komunikacijskih strategijah, 
podporno skupino za družinske člane in 
sorodnike, vodeno s strani strokovnjaka, 
strokovno podprte informacije in 
informacije, dostopne na internetu, glede 
načrtovanja aktivnosti in strategij 
obnašanja. 
Namestitev: 
Sorodniki podpirajo koncept ''aging in 
place'' ter ''in place progession''. Drugim 
možnostim nastanitev za osebe z DS in 
demenco ne zaupajo. 
 
Skrb za prihodnost: 
Ob misli na prihodnost so občutili tesnobo, 
sploh ob napredovanju bolezni. Družinske 
člane, negovalce in sorodnike skrbi glede 
predvidenega upada in izgube 
posameznikovih sposobnosti ter spretnosti. 
Skrbi jim povzroča tudi soočanje z 
načrtovanjem posameznikove smrti in 
pogreba. 
Ugotovitve: 
Službe pomoči morajo upoštevati poglede 
dognanjih stroke in da bi imeli redne sestanke. 




Osebje, ki je moralo svojega bolnika preseliti, 
je menilo, da so bolnika razočarali. 
Novo zdravstveno osebje je občutilo 
preobremenjenost, saj so delali po načelu 
''hitro opravimo s tem''. Osebje je poročalo o 
pomanjkanju znanja in usposobljenosti za 
nudenje optimalne zdravstvene nege. Pri osebi 
z demenco niso bili prepričani glede 
obvladovanja bolečine in potreb v okolju.  
Skrb za prihodnost: 
Osebje poroča o problemih glede primernosti 
namestitve in primernosti podpore, saj bi se 
želeli izobraževati, ko bi se dodatno 
zdravstveno osebje srečalo s povečanimi 
potrebami. 
Zdravstveno osebje je zaskrbljeno glede 
predvidenega upada in izgube posameznikovih 
sposobnosti ter spretnosti. 
Ugotovitve: 
Vse zdravstveno osebje je bilo vključeno v 
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družinskih članov ter ponuditi informacije 
in možnost načrtovanja ukrepov v 
prihodnosti. 
Bolj verjetno je, da v bolnikovi starosti 
domači oskrbovalci niso starši, ampak 
bratje in sestre ali drugi sorodniki, zato jih 
je treba že prej vključevati in jim nuditi 
informacije in podporo. 
Družinski člani so pokazali znatno mero 
odgovornosti in predanosti osebam z DS in 
pripravljenost žrtvovati svoje potrebe do 
določene mere. 
Najbolj priljubljena pomoč družinskim 
članom, ki so srbeli za osebo z DS in AD, 
so bile skupine, vodene s strani 
zdravstvenega strokovnjaka, ki so jim 
prinašale tudi nove informacije. 
Poročali so, da ni bilo skupin, kjer bi se 
zbrali družinski člani in sorodniki, ki so 
skrbeli za obolele osebe, da bi si pomagali 
med seboj, kot to priporoča NICE (2006). 
izobraževanje o zdravstveni negi bolnika z 
demenco, večina je dobila natisnjene 
informacije o demenci. Nekateri so prejeli 
informacije o načrtovanju aktivnosti, 
prilagoditvi doma, nasvete o prehrani, o 
ocenjevanju nevarnosti in varovanju odraslih 
oseb z DS. 
Osebje je želelo prejeti informacije v različnih 
oblikah (DVD, zvočni posnetki, internet, 
telefonska linija pomoči). Osebje bi 
potrebovalo pomoč pri načrtovanju v izrednih 
stanjih (nujnih primerih). Poročajo, da ko so 
potrebovali dodatno pomoč, niso dobili vsega, 
kar so potrebovali. Osebje je imelo več znanja 
o povezavi med DS in AD ter napredovanju 
bolezni kot družinski člani. Nekateri 
uslužbenci bi radi vedeli o progresivnem 
delovanju bolezni, da se lahko pripravijo, 
nekaterim pa to povzroča stres in skrb. 
Nekateri člani osebja so povedali, da so 
prejeli dobro podporo od lokalnih 
zdravstvenih služb pri izvajanju 
zdravstvene nege pri osebi z DS in 
demenco. Želeli so, da jim informacije 
osebno preda strokovnjak. Velik problem 
so zaznali pri napredovanju in trajanju 
bolezni, pri kateri je lažje predvideti 
napredek, težje pa trajanje različnih 
stadijev demence. Ta problem povzroča 
vsem največ tesnobe. 
 
Spremembe v vedenju so lahko spregledane, če zdravstveno osebje ne pozna dobro osebe z 
DS, saj do pravilne diagnoze pripomorejo ravno opažanja zdravstvenega osebja in 
oskrbovalcev z znanjem in izkušnjami (Beaumont, Carey, 2011). Watchman (2007) v 
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svojem članku priporoča, da se določi eno osebo, katero oseba z DS dobro pozna, da ji bo 
razložila, zakaj doživlja spremembe, ki se razvijajo tekom bolezni. Navaja tudi, da 
diagnoza naj ne bo osebi z DS podana rutinsko. 
V raziskavi, ki jo je opravil Watchman (2007), je ugotovljeno, da kar 77 % oseb z DS ni 
vedelo za svojo diagnozo demence. Zdravstveno osebje je menilo, da oseba, za katero so 
skrbeli, ne bi razumela te diagnoze. To pomeni, da osebi z DS ne ponudijo možnosti 
odločanja v sedanjosti in prihodnosti glede posegov, aktivnosti zdravstvene nege, 
vključevanja drugih služb, nastanitve in na koncu glede paliativne oskrbe. Če zdravstveni 
delavec ne ve, če in kako je bila osebi z DS podana diagnoza, potem se z osebo ne more 
pogovarjati o sedanjih in prihodnjih načrtih, to pa lahko vodi v pomanjkljivo načrtovanje 
prihodnosti (pozen stadij demence) in lahko poveča občutek izrinjenosti in frustracije pri 
osebi z DS. V raziskavi sta Pinner in Bouman (2003) ugotovila, da 98 % oseb z DS želi 
vedeti, če so bili diagnosticirani za demenco, vendar tega podatka ne dobijo. Predvideva 
se, da ne bi imeli sposobnosti razumeti diagnoze. 
Z naslednjimi nadgraditvami bi bila skrb za osebe z DS in AD manj obremenjujoča, bolj 
pozitivna in bolj učinkovita: 
 izboljšanje preskrbe z informacijami in poudarek na informacijah, še posebno za 
družinske člane in sorodnike, vendar se je treba zavedati njihovih občutkov glede 
pridobivanja informacij; 
 podati čim bolj natančne informacije zdravstvenemu osebju in ponudnikom storitev 
o specifičnih problemih, da bi dvignili njihovo zavedanje in spretnosti, uporabljajoč 
različne oblike, npr. brošure, tečaji, DVD-ji…; 
 proaktivno vključevanje družinskih članov in sorodnikov od začetka presejalnih 
programov, še posebno, če oseba živi stran od svojega doma; 
 izboljšanje zavedanja o skupinah v skupnostnih za pomoč osebam z motnjami v 
duševnem razvoju (Community Team for People with Learning Disabilities – 
CTPLD); 
 usposabljanje strokovnjakov za odkrivanje in primerno podporo čustvenih potreb 
vseh oseb, ki skrbijo za osebe z DS in AD in živijo z njimi; 
 podpreti pozitivne odnose med družinskimi člani in zdravstvenim osebjem za 




 v sodelovanju z zdravstvenimi službami vključiti družino in zdravstveno osebje v 
usposabljanje za pridobitev informacij o AD in poteku AD (Atkins Furniss et al., 
2011). 
S širitvijo možnosti namestitev, zdravstvene nege in podpore je dana osebam z DS in AD 





V zadnjih nekaj desetletjih se je življenjska doba oseb z DS znatno podaljšala. Osebe z DS 
se zaradi narave okvare starajo prezgodaj, zato tudi znake AD občutijo veliko prej kot 
ostala populacija. Številni avtorji (Barnes, 2010; Watchman, 2007; Bosch, 2003) 
ugotavljajo, da se prvi znaki AD pri osebi z DS lahko pojavijo že v poznih 40. letih 
starosti, vendar diagnoza povprečno nastopi šele okrog 55. leta starosti (McCarron et al., 
2014; Margollo-Lana et al., 2007). 
V raziskavah (Niewenhuis-Mark, 2009; Ball et al., 2006) ugotavljajo, da so prvi znaki AD 
pri osebi z DS osebnostne spremembe in spremembe v obnašanju, te pa lahko prepozna le 
oseba, ki zelo dobro pozna osebo z DS. Take spremembe so lahko hitro spregledane, s tem 
lahko zgrešimo potencialno zelo pomembno diagnozo, brez katere zamudimo zgodnje 
zdravljenje z zdravili, ki lahko upočasnijo neizogiben razvoj bolezni ter zamudimo zgodnje 
načrtovanje prihodnosti (Watchman, 2007). Potek AD pri osebi z DS se za razliko od 
zgodnjih znakov odvija podobno kot pri ostali populaciji, vendar jo je težje diagnosticirati 
zaradi že oslabljenih kognitivnih sposobnosti. 
Turk in sodelavci (2001) priporočajo, da se za vsako osebo z DS natančno izmeri osnove 
delovanja temeljnih življenjskih aktivnosti že pred 30. letom starosti za lažjo primerjavo 
sprememb, ki se pojavijo kasneje. Priporočeno je presejanje oseb z DS za demenco že v 
30. letu starosti s pomočjo presejalnega testa Plymouth za demenco (Whitwhan et al. 
2010). Obstaja več orodij za odkrivanje AD, vendar vsa niso primerna za osebe z DS. V 
diplomskem delu je bil prikazan test za odkrivanje demence pri osebi z DS po Cairnsu in 
sodelavcih (2010), katerega uporabljajo v Angliji in ga priporočajo v uporabo pred 18. 
letom starosti. Ocenjevanje je priporočeno opravljati na vsaki 2 leti. Za Slovenijo je zelo 
težko pridobiti podatke za osebe z DS (npr. kje živijo, koliko je starejših od 30 let, koliko 
je obolelih za AD, kdaj zbolevajo, itd.).  
Številni avtorji (Beaumond and Carey, 2011; McCarron et al. 2014) ugotavljajo, da je 
diagnoza postavljena šele v drugi ali zadnji fazi bolezni in da traja povprečno preživetje po 
diagnozi 7 let, zato je zelo pomembno zgodnje načrtovanje namestitve in zdravstvene nege. 
McBrien (2005) priporoča, da če želi oseba z DS, ki zboli za AD, ostati v dosedanji 
namestitvi, je treba najti dodatna sredstva za plačilo povečanih stroškov za opremo in 
zdravstveno nego. Poudarja, da se mora osebje v posebnih zavodih učiti od osebja, ki ima 
izkušnje z izvajanjem zdravstvene nege bolnika z demenco. 
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Cilj zdravstvene nege pri osebi z DS in AD je vzdrževanje trenutne kakovosti življenja in 
bivanja/delovanja, da se vzdržujejo strukture v vsakodnevnih aktivnostih in da so 
spremembe v okolju minimalne ter prej načrtovane (Masterson, 2009). Pomembno je, da se 
zdravstvena nega opravlja z razumevanjem, s preverjenim znanjem, z nežnostjo in da je 
natančno načrtovana. Watchman (2007) ugotavlja, da večina oseb z DS in AD ni bila 
seznanjena s svojo diagnozo, češ da diagnoze ne bi razumela. S tem je bolnik izključen iz 
procesa zdravstvene nege in iz načrtovanja njegove prihodnosti. Predlaga tudi, da se določi 
eno osebo, ki jo oseba z DS dobro pozna, da ji razloži, zakaj doživlja take spremembe. 
Povečati je treba izobraževanje za oskrbovalce in zdravstveno osebje o zgodnjih znakih 
vseh vrst demenc ter o pomenu načrtovanja zdravstvene obravnave v prihodnosti 
(Watchman, 2007). Wilkinson in sodelavci (2004) navajajo, da lahko ima ciljno 
usposabljanje osebja z učenjem kakovostnih tehnik pomemben vpliv na samozavest 
zdravstvenega osebja in kakovost zdravstvene obravnave. 
V Sloveniji ni znano, kje in kako živijo starejše osebe z DS, vendar domnevam, da živijo v 
svojem domačem okolju s svojci ali pa v posebnih zavodih. Ni znano, kako se zdravstveno 
osebje v zavodih ali svojci soočijo s spremembami, ki nastanejo ob pojavu AD, prav tako 
ni znano, kakšne ocenjevalne lestvice uporabljajo ob pojavu sprememb, in ni znano, kako 
in če sploh so osebe z DS in njihovi svojci ter negovalno osebje informirani o zgodnjem 
pojavu AD pri osebi z DS. 
V Sloveniji je bilo leta 1997 ustanovljeno slovensko združenje za pomoč pri demenci – 
Spominčica, ki po celotni Sloveniji nudi skupine za samopomoč svojcem in osebam, ki 
skrbijo za osebe z AD. V času raziskovanja nisem pridobila nobenih podatkov o starejših 
osebah z DS. Večina raziskovanja na Slovenskem je usmerjeno v zgodnjo obravnavo oseb 
oz. otrok z DS ter pomoč staršem otrok z DS. Žal tudi člankov o zdravstveni negi starejših 
oseb z DS nisem našla. 
MS predstavlja stroko zdravstvene nege in je članica širšega multidisciplinarnega tima, a je 
v stiku z bolnikom in svojci pogosteje kot ostali. Prav tako se povezuje z drugimi 
oskrbovalci, ki skrbijo za osebo z DS, zato ima pomembno vlogo. Ugotavlja potrebe 
oskrbovancev, sodeluje pri ocenjevanju bolnikovega zdravja, načrtuje zdravstveno nego, jo 
opravlja in vrednoti. Pri svojem delu se srečuje z novimi situacijami in primeri, zato mora 
ohranjati stik s najnovejšimi strokovnimi dognanji. Bolnike in svojce seznanja s 
problemom zgodnjega razvoja AD pri osebi z DS. Strokovno znanje se lahko prenaša s 
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pomočjo pisnih gradiv in predavanj za sodelavce in svojce, prav tako s pomočjo 





Osebe z DS pogosto živijo pri starših. Ko pa se potrebe po zdravstveni negi povečajo, 
velikokrat družinski člani niso več sposobni kakovostno skrbeti za svojega družinskega 
člana. V Sloveniji večina svojcev, ki skrbi za starejše osebe z DS, ni dovolj poučena o 
možnem zgodnjem pojavu AD, tako se diagnoza postavi šele v srednjem ali zadnjem 
stadiju bolezni. Zaradi tega pride do poznega načrtovanja zdravstvene nege in do zelo 
verjetne selitve v institucionalno okolje, kar lahko oboleli osebi povzroči velik stres, ki 
lahko vodi v hitrejši razvoj bolezni. 
Ključnega pomena pri izvajanju zdravstvene nege pri osebi z DS, oboleli za AD, je 
izobraževanje zdravstvenega osebja, učenje drugih delavcev v posebnih zavodih, kjer 
osebe z DS živijo, ozaveščanje družinskih članov in sorodnikov oseb z DS in oseb z DS in 
AD. Poučevati je treba o zgodnjem pojavu AD pri osebah z DS, kateri so zgodnji znaki, 
kakšna je priporočljiva preventiva (natančno ocenjevanje zdravstvenega stanja za kasnejšo 
primerjavo), prednosti zgodnje diagnoze, kakšne so možnosti namestitve, pomembnost 
vključevanja bolnika in svojcev v proces zdravstvene nege. 
Za prihodnost bi bilo dobro slediti osebam z DS in spremljati prevalenco, da bi lažje 
pomagali in jih vodili ob pojavu AD. Pomembno je, da se zviša zavedanje o zgodnjem 
pojavu AD pri osebah z DS, saj bi na tak način spodbudili čim hitrejše učenje svojcev ter 
zdravstvenega osebja o pojavu, poteku, posledicah in obvladovanju bolezenskih sprememb 





Atkins Furniss K, Loverseed A, Dodd K, Lippold T (2011). The views of people who care 
for adults with Down's syndrome and dementia: a service evaluation. Br J Learn Disabil 40 
(4): 318‒27. 
Ball SL, Holland AJ, Hon J, Huppert FA, Treppner P, Watson PC (2006). Personality and 
behaviour changes mark the early stages of Alzheimer's disease in adults with Down's 
syndrome: findings from a prospective population – based study. Int J Geriatr Psychiatry 
21 (7): 661‒73. 
Barnes I (2010). The challenge of providing dementia care for people with Down 
syndrome. Can Nurs Home 21 (1): 4‒10. 
Beaumont M, Carey E (2011). Caring for people with Down syndrome and Alzheimer's 
disease in the early stages of assessment. Learn Disabil Pract 14 (4): 33‒7. 
Bell DM, Turnbull A, Kidd WB (2008). Differential diagnosis of dementia in the field of 
learning disabilities: a case study. Br J Learn Disabil 37 (1): 56‒65. 
Bosch JJ (2003). Health maintenance throughout the life span for individuals with Down 
syndrome. J Am Acad Nurse Pract 15 (1): 5–17. 
Bricelj K, Vuković M, Verdenik I, Osredkar J, Geršak K (2014). Analiza četvernega testa 
za odkrivanje trisomije 21 in trisomije 18 v drugem trimesečju nosečnosti. Zdrav Vestn 83: 
597–602. 
Cairns V, Lamb I, Smith E (2010). Reflections upon the development of a dementia 
screening service for individuals with Down’s syndrome across the Hyndburn and Ribble 
Valley Area. Br J Learn Disabil 39 (3): 198–208. 
Coppus A, Evenhuis H, Verberne GJ, et al. (2006). Dementia and mortality in persons with 
Down's syndrome. J Intellect Disabil Res 50 (10): 768‒77. 
Dixon S, Mansell I (2007). Chris's story: continuing life's journey. Learn Disabil Pract 10 
(10): 17‒21. 
Down JLH (1866). Observations on an ethnic classification of idiots. London Hospital 
Reports 3 (1): 259‒62. 
44 
 
Graham N, Warner J (2013). Demence in Alzheimerjeva bolezen. Ljubljana: eBesede, 
d.o.o., 31–6. 
Hayes C (2007). Down syndrome: caring holistically in primary health care. Br J 
Community Nurs 12 (9): 404‒10. 
Herron-Foster BJ, Bustos JJ (2014). Special needs: caring for the older adult with Down 
syndrome. Medsurg Nurs 23 (4): 225‒37. 
Huxley A, Van-Schaik P, Witts P (2005). A comparison of challenging behaviour in an 
adult group with Down’s syndrome and dementia compared with an adult Down’s 
syndrome group without dementia. Br J Learn Disabil, 33: 188–93. 
Janicki MP (2011). Quality outcomes in group home dementia care for adults with 
intellectual disabilities. J Intellect Disabil Res 55 (8): 763–76. 
Janicki MP, Dalton A (1998). Aging and Dementia. V: Dementia, Aging and Intelectual 
Disabilities: A handbook. New York: Routledge, 11–3. 
Jervis N, Prinsloo L (2007). How we developed a multydisciplinary screening project for 
people with Down's syndrome given the increased prevalence of early onset dementia. Br J 
Learn Disabil 36 (1): 13‒21. 
Jones J, Hathaway D, Gilhooley M, Leech A, MacLeod S (2009). Down syndrome health 
screening - the Fife model. Br J Learn Disabil 38 (1): 5‒9. 
Lynggaard H, Alexander N ( 2004). Why are my friends changing? Explaining dementia to 
people with learning disabilities. Br J Learn Disabil 32(1): 30–4. 
Klanjšček G (2009). Zdravljenje bolnika z demenco. V: Bolezni in sindromi v starosti 3. 
Ljubljana: Gerontološko društvo Slovenije, 43. 
Kogoj A (2013). Demenca, kaj je to? Ni le pozabljanje. Pride zahrbtno in nenapovedano. 
Spominčica 1: 8–11. 
Kogoj A, Železnik N (2014). Živite zdravo - in možgani vam bodo hvaležni! Spominčica 
12(1): 6–8. 
Margallo-Lana ML, Moore PB, Kay DWK et al. (2007). Fifteen-year follow-up of 92 
hospitalized adults with Down's syndrome: incidence of cognitive decline, its relationship 
to age and neuropathology. J Intellect Disabil Res 51 (6): 463‒77. 
45 
 
Masterson M (2009). Alzheimer's dementia and Down syndrome. Kans nurse 84 (4): 6‒10. 
McBrien J (2005). Down's syndrome and dementia: generating local evidence. J Integr 
Care 13 (1): 24‒7. 
McCarron M, Gill M, McCallion P, Begley C (2005a). Alzheimer's dementia in persons 
with Down's syndrome. Predicting time spent on day-to-day caregiving. Dementia 4 (4): 
521–38. 
McCarron M, Gill M, McCallion P, Begley C (2005b). Health co-morbidities in aging 
persons with Down syndrome and Alzheimer's dementia. J Intellect Disabil Res 49 (7): 
560‒6. 
McCarron M, Lawlor BA (2003). Responding to the challenges of ageing and dementia in 
intellectual disability in Ireland. Ageing Ment Health 7 (6): 413–17. 
McCarron M, McCallion P, Reilly E, Muryan N (2014). A prospective 14-year longitudinal 
follow-up of dementia in persons with Down syndrome. J Intellect Disabil Res 58 (1): 
61‒70. 
Nieuwenhuis-Mark RE (2009). Diagnosing Alzheimer’s dementia in Down syndrome: 
problems and possible solutions. Res Dev Disabil 30 (5): 827–38. 
Ouldred E, Bryant C (2008). The older adult, intellectual impairment and the dementia. V: 
Clark L, Griffiths P, urd. Learning disability and other intellectual impairments: Meeting 
needs throughout health services. Chichester: Wiley, 89–116. 
Pinner G, Bouman WP (2003). Attitudes of patient with mild dementia and their carers 
towards disclosure of the diagnosis. Int Psychogeriatr 15 (3): 279–88. 
Prasher VP (2005). Alzheimer’s disease and dementia in Down syndrome and intellectual 
disabilities. Abingdon: Radcliffe Publishing, 43. 
Ruparelia A, Pearn ML, Mobley WC (2013). Aging and intellectual disability: insights 
from mouse models of Down syndrome. Dev Disabil Res Rev 18: 43‒50. 
Schpolarich D (2016). Nega bolnika na domu: v objemu alzheimerjeve bolezni. 1. izdaja. 
Kranj: Narava, 304‒16. 
46 
 
Torr J, Strydom A, Patti P, Jokinen N (2010). Aging in Down syndrome: morbidity and 
mortality. J Policy Pract Intellect Disabil 7 (1): 70‒81. 
Tul Mandić N (2009). Odkrivanje Downovega sindroma (DS) pred rojstvom. V: 
Sporočanje suma diagnoze Downovega sindroma staršem pred rojstvom in ob njem. 1. 
izdaja. Ljubljana: Ustanova za otroško nevrologijo, 7‒12. 
Turk V, Dodd K, Christmas M (2001). Down’s syndrome and dementia: briefing for 
commissioners. London, Mental health fundation. 
Watchman K (2007). Dementia and Down syndrome: the diagnosis and support needed. 
Learn Disabil Pract 10 (2): 10‒4. 
Whitwham S, McBrien J, Broom W (2010). Should we refer for a dementia assessment? A 
checklist to help known when to be concerned about dementia in adults with Down 
syndrome and other intellectual disabilities. Br J Learn Disabil 39 (1): 17‒21. 
Wilkinson H, Kerr D, Cunningham C, Rae C (2004). Home for Good: Preparing to support 
people with learning difficulties in residental settings when they develop dementia. 
Brighton: Pavilion Publishing. 
Zigman WB (2013). Atypical aging in Down syndrome. Dev Disabil Res Rev 18: 51‒67. 
Železnik N (2014). Slovenija ni pripravljena na epidemijo demence. Z nevrologinjo asist. 




10.1  Viri 
Alzheimer's disease international (2008). Global Alzheimer’s disease charter. 
Dostopno na: https://www.alz.co.uk/sites/default/files/pdfs/alzheimers-charter-english.pdf 
<20. 6. 2017˃ 
Alzheimer's society (2014): What is Alzheimer's disease? 
Dostopno na: 
https://www.alzheimers.org.uk/site/scripts/documents_info.php?documentID=100 < 18. 
12. 2015˃ 
Alvarez N (2008). Alzheimer disease in individuals with Down syndrome. 
Dostopno na: http://emedicine.medscape.com/article/1136117-overview <15. 6. 2017˃ 
CDC (2013). Centers for disease control and prevention. Healthy places terminology. 
Dostopno na: https://www.cdc.gov/healthyplaces/terminology.htm <5. 8. 2017˃ 
Department of health (2001). Valuing people – A new strategy for learning disability for 
the 21st century. 
Dostopno na: https://www.gov.uk/government/publications/valuing-people-a-new-strategy-
for-learning-disability-for-the-21st-century <29. 7. 2017˃ 
NHS (2016). Alzheimer's disease – Prevention. 
Dostopno na: http://www.nhs.uk/Conditions/Alzheimers-disease/Pages/Prevention.aspx 
<31. 8. 2017˃ 
NICE (2006). Dementia: supporting people with dementia and their carers in health and 
social care. 
Dostopno na: https://www.nice.org.uk/guidance/cg42/chapter/1-Guidance#support-and-
interventions-for-the-carers-of-people-with-dementia <24. 7. 2017˃ 
NIH (2017). Alzheimer's disease fact sheet. 
Dostopno na: https://www.nia.nih.gov/health/alzheimers-disease-fact-sheet#causes <31. 8. 
2017˃ 
Novak Mlakar D (2014). Predstavitev presejalnih programov. Ljubljana: Inštitut za 





_programov.pdf <15. 7. 2017˃ 
Medline plus (2013): Down syndrome. 
Dostopno na: https://www.nlm.nih.gov/medlineplus/ency/article/000997.htm < 10. 9. 
2015˃ 
SURS – Statistični urad republike Slovenije. Osnovni podatki o rojenih, Slovenija, letno. 
Dostopno na: 
http://pxweb.stat.si/pxweb/Dialog/varval.asp?ma=05J1002S&ti=&path=../Database/Dem_s
oc/05_prebivalstvo/30_Rodnost/05_05J10_rojeni_SL/&lang=2 <5. 10. 2015˃ 
